. ~-~  Listopad
2020

Zi ijjeme
s rogtrousenou
sklerozou N

CASOPIS PRO PACIENTY VYDAVANY VE SPOLUPRACI =
S UNIi ROSKA - CZECH MULTIPLE SCLEROSIS SOCIETY . —2nu

Doporucené postupy pro pacienty
s | srogtrousenou sklerozou v dobeé
pandemie covidu-19

télesneé i psychicky fit






Editorial
prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA

Uvodni slovo
Ing. Jifina Landova

Na dotazy odpovida prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA, z Neurologické kliniky LF UP a FN Olomouc
Redakce

Doporucéené postupy pro pacienty s roztrousenou sklerozou v dohé pandemie covidu-19
prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA

Do terapie RS prichazeji nova lé¢iva, co Ize od nich oéekavat?
prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA

Na dotazy odpovida MVDr. Pavel Bélobradek, Ph.D., MPA, élen KDU-CSL a poslanec Parlamentu CR
Redakce

Pribéh
Hana Robinson

Pomoci lidem nemocnijm RS se zacali zabjvat sami nemocni
Unie ROSKA

Pét tipii, jak se udrZet télesné i psychicky fit
Redakce

Osmismérka 12020
Redakce

Inzerce _ — . - S S

Vydava Adresaredakce Objednavky éasopisu
We Make Media, s. . 0. We Make Media, s. . 0. Casopis, ktery je ZAJEMCOM ZASILAN
Italska 1583/24, 120 00 Praha 2 ZDARMA, vychazi 2krat rocné.
Jednatelka tel.: +420 778 476 475 Objednavky zasilejte na adresu:
MUDr. Ivana Kaderkova e-mail: info@wemakemedia.cz We Make Media, s. r. 0., Italska 24,
www.zijemesRS.cz 120 00 00 Praha 2 - Vinohrady,
Odborny garant www.wemakemedia.cz nebo elektronicky na:
prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA info@wemakemedia.cz
Inzerce
Korektury info@wemakemedia.cz Foto
PhDr. Hana Kaiserova tel.: +420 778 476 475 Shutterstock, neni-li uvedeno jinak

12

14

16

18

20

23

Registrovano pod
evidenénim Cislem

MK CR E 24035

Mezinarodni &islo
sériovych publikaci

ISSN (tisk): 2695-0790
ISSN (online): 2695-0804

Toto ¢islo vychazi
v listopadu 2020.




Editorial

prave se vam dostava do rukou proni vijtisk nového ¢asopisu Zijeme

s roztrousenou sklerozou, ¢asopisu, ktery ma predstavovat uzsi informacni
propojeni nejen mezi lékari a pacienty, ale i dalsimi pracovniky a institucemi,
kteri se v ramci své profese pohybuji v oblasti demyeliniza¢nich onemocnéni.

PR T A

Roztrousend skleréza (RS) je nejrozsitenéjsi invalidi-
zujici neurologicky stav mladych dospélych na celém
svété. Mlze se vyvinout v jakémkoliv véku, ale u vétsiny
lidi mezi 20.-30. rokem s 2,5x ¢astéj$im zastoupenim
zen. V soucasné dobé ma na celém svété diagnostiko-
vanou RS vice nez 2,3 milionu lidi. Podle Mezindrodni
federace pro roztrou$enou sklerézu (MSIF) je Ceska re-
publika, kde je aktualné diagnostikovano odhadem az
19 000 pacientd s RS, osmou zemi na svété s nejvy$s$im
pfepoctenym podtem pacientd s RS (160/100 000 oby-
vatel). Prvni zemi na svété je Kanada, kde pripada
291 pacientl s RS na 100 000 obyvatel. Patfime tedy k ze-
mim mirného pasma s vysokym vyskytem tohoto one-
mocnéni a rovnéz s nardstajici incidenci, kterou nelze
vysvétlit jen lepSimi diagnostickymi moznostmi. Existuji
patrné environmentalni a civiliza¢ni faktory, které akce-
leruji vyskyt novych pfipadd ve vyspélych zemich svéta.
VSechny tyto okolnosti naznacuji, Ze se nejedna o malé
mnozstvi lidi, které v jejich Zivoté provazi toto onemoc-
néni. Zaroven je to u mnoha pacientd béh na dlouhou
trat, nebot je nemoc zastihuje v mladém véku, nepfipra-
vené na fadu béznych Zivotnich situaci, natoz na nemoc
samotnou. Proto vnimame jako potrebné, aby tito lidé
dostavali systematickou a dlouhodobou podporu nejen
od odbornikl, ale napf. i od starsich pacientl, ktefi uz
ziskali cenné zkusenosti a zjistili, co jim v nelehké situa-
ci pfineslo podporu a dlevu. Z toho ddvodu vznika tento

e it et = D e it = - =
e

¢asopis. Aby byl nejen odbornou, ale mentalni podporou
pro ty, ktefi se rozhodli pfes nepfiznivou diagnézu bojo-
vat s nastrahami nemoci, a prozit tak i presto plnohod-
notny zivot.

Cilem naseho Casopisu je poskytnout pacientim s RS
informace o aktualnim poznani podstaty tohoto one-
mocnéni a moznostech, jak tuto nemoc a jeji pfiznaky
co nejvice eliminovat z kaZzdodenniho Zivota pacientd,
ktefi s uvedenou diagndzou Casto po dlouha léta Ziji.
Zaroven chceme pacienty motivovat k aktivnimu pfistu-
pu k Zivotu, nebot soucasna medicina pokrocila v ramci
této nemoci tak zdsadnim zplsobem, Ze diagnéza RS
nemusi mnohdy predstavovat vyznamnéjsi zivotni ome-
zeni. Proto nas Casopis chce kromé aktualnich informaci
v oblasti diagnostiky a [é¢by RS nabizet i pfehled moz-
nosti, jak mohou pacienti kromé lé¢by podporit aktivnim
zplUsobem zlep$eni svych klinickych pfiznakd, pfipadné
se zapojit do spektra rlznych aktivit v komunité osob
se stejnou diagndzou. K tomu je potfeba, abychom se
informovali vzajemné, tedy nejde pouze o jednosmér-
nou komunikaci zdravotnikl smérem k pacientdm, ale
v ramci vasich pfibéhd, které chceme postupné v tomto
Casopise zverejnovat, bychom radi ziskavali podrobnéj-
$iinformace i od vas a zaroven se miZete od sebe udit
a inspirovat navzajem. Proto jsme vytvofili tuto platfor-
mu v podobé pravidelné vychazejiciho ¢asopisu, ktery by



se meél stat zivym komunikaénim prostorem pro vSech-
ny, jimz zalezi na zdarném zvladnuti pribéhu tohoto
onemocnéni. Proto bude také nas pfistup systematicky.
Pripravili jsme pro vas pravidelné rubriky, na které se
muizZete vzdy tésit, a véfime, ze kazdy z vas si v ¢asopise
najde to své, co se potrebuje vzhledem ke své aktualni
situaci dozvédét.

A na co na vas ¢eka v prvnim Cisle? V Gvodu vysvétli po-
drobnéji dlvody vzniku Casopisu pfedsedkyné Unie RO-
SKA, v pravidelné rubrice vénované dotazdm budeme
odpovidat na vase nejCastéjsi otazky, které se objevuji
v soucasné dobé a tykaji se diagnostiky a zejména moz-
nosti lécby RS. Soucasti prvniho vydani je také velice
zajimavy rozhovor s byvalym mistopfedsedou vlady CR,
MVDr. Pavlem Bélobradkem, ktery promluvi i o svém
vlastnim boji s RS. 0 svij Zivotni pfibéh se s vami podéli
také talentovana zpévacka a pianistka Hana Robinson.
V ramci pravidelné rubriky Zivotosprava se tentokrat
budeme vénovat problematice pohybu. Nasledné vam
Unie ROSKA predstavi aktualni aktivity pro pacienty
s RS a na zavér si mlzete provéfit své schopnosti po-
moci osmismeérky.

#vodni slovo

VEfim, Ze tento Casopis se pro vas stane uzite¢nym
radcem, jehoz informace vyuzijete v kazdodennich situ-
acich, ale i komunitnim prostorem, ve kterém mozete
navazat uzsi kontakt nejen s lékari a pracovniky ve zdra-
votnictvi, ale i s jinymi pacienty. Chci vas proto povzbu-
dit, abyste zasilali své dotazy, pfipadné se pokusili
podélit o své vyhrané boje s klinickymi pfiznaky v kaz-
dodennim Zivoté. MlZete se tak stat sami inspiraci pro
ty, ktefi jsou teprve na zacCatku své cesty. A vérte tomu,
Ze zalezi na jednom kazdém z vas a na vasem pfistupu
k nemoci, aby tato cesta byla i pres nepfijemnou zZivotni
komplikaci Gspésna.

Preji vam i v téchto nelehkych pandemickych ¢asech
hodné zdravi a neutuchajiciho optimizmu.

prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA
Neurologicka klinika LF UP a FN Olomouc
e-mail: jan.mares @fnol.cz

Spole¢nost We Make Media, s. . 0., nds oslovila s nabidkou spoluprace na novém casopise pro pacienty s roztrousenou
sklerdzou. Propojeni agentury, jez nékolik let vydava Casopis pro neurology, ktefi lé¢i pacienty s touto diagnézou, a nasi
pacientské organizace, ktera jiz témér 30 let podporuje pacienty s RS, vidime jako prospésné zejména pro pacienty. To
je, a vzdycky byl, nas cil. Proto jsme pfilis nevahali. Doufame, Ze nase spoluprace posili aktivity obou stran.

S pozdravem

Ing. Jifina Landova

predsedkyné vykonné rady Unie ROSKA - Ceska MS spolecnost, z. s.



Rozhovor
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Na dotazjodpovida
prof. MUDE Jan Mares, Ph.D, MBA >

z Neurologické kliniky LF UP

a FN Olomouc

1. Hrozi lidem s rogtrousenou sklerozou néjaké
vétsiriziko, co se tijka covidu-19?

Podle dosavadnich poznatkl nepfedstavuje roztrouse-
na skleréza (RS) vyssi riziko pro infekci koronavirem
SARS-CoV-2. V soucasné dobé probiha intenzivni sbér
dat pacientd s RS, u kterych bylo prokdzano onemocné-
ni covidem-19, ale zatim tyto vzorky nejsou statisticky
signifikantni. Proto je mozné vyjit pouze ze zkusenosti
na mensich souborech pacientd a mechanizmi Géin-
kd jednotlivych imunomodulacnich terapii. U vétsiny
lidi probéhne onemocnéni covidem-19 pouze s mir-
nymi pfiznaky. U pacientl s RS ma covid-19, na rozdil
od béZné populace, pribéh modifikovany fadou faktord,
jednak samotnym chronickym onemocnim ¢asto spo-
jenym s fadou dalsich zdravotnich komplikaci, ale také
tzv. léky modifikujicimi prdbéh onemocnéni (biologic-
ka lécba), ktery byva spojen s jejich imunosupresivnimi
Gcinky na rGznych Grovnich imunitniho systému. U leh-
¢ich pribéhl nakazy covidem-19 miZe mit zhorSeni
onemocnéni sice jen prechodny charakter, nicméné rizi-
ko relapsu Ci progrese onemocnéni neni nezanedbatel-
né. Dalsim vyznamnym faktorem je dlouhodoba a sys-

tematickd modifikace imunitni odpovédi biologickou
é¢bou, imunosupresivy Ci kortikosteroidy. Vysledkem
pak mohou byt zcela odlisné, nezfidka komplikované
pribéhy nakazy covidem-19.

2. Méli by se pacienti s RS snagit této nemoci
vyhnout?

VSechna epidemiologicka opatfeni v dobé pandemie co-
vidu-19 byla pfijata pravé za Ucelem zamezeni nakazy
a Siteni tohoto vysoce infek¢niho onemocnéni. Nakaza
je vnimana jako rizikova zejména v seniorské popula-
ci, u nemocnych s chronickymi chorobami, poruchami
imunitniho systému a také u jedincl, ktefi uzivaji léky
na potlaceni imunity véetné biologickych preparatd.

Proto jsou pacienti s RS v mnoha vyspélych zemich za-
hrnuti mezi rizikové skupiny a jsou Zadani, aby ve zvyse-
né mite dbali na dodrZovani hygienickych opatfeni véet-
né tzv. socialniho odstupu, odpovidajicich pracovnich
rezimd, jako je napf. prace z domova apod.




3. Vétsina lékii modifikujicich priibéh onemocnéni
(biologicka lééba) funguje na principu potlaceni
nebo modulace imunitniho systému. Nemiize to
bijt problém?

Snazime se vybalancovat riziko relapsu ¢i progrese RS
ariziko nakazy covidem-19, a to u konkrétniho pacienta.
Samoziejmé nikdo nedokaze predem odhadnout, zda
dany pacient onemocni touto novou infekci, a rovnéz, jak
se s nakazou bude jeho modifikovany imunitni systém
vypofadavat. Vychazime z poznatk{, které mame u jed-
notlivych biologickych preparétd, tykajicich se zejména
jejich mechanizmd G¢inkd, ale také z celkového me-
dicinského profilu pacienta véetné jemu pfidruzenych
onemocneéni.

Presnéjsi informace pfinesou data z registr(, jez sleduji
pacienty s RS lé¢ené biologickymi léky, ktefi onemocné-
li touto koronavirovou infekci.

4. Jsou nékteré léky rizikovéjsi? Co potom lékari
délaji? Prerusi se Ié¢ha, nebo se nasazuje jing 16k ?

Mdame za to, Zze zavaznost nakazy covidem-19 u pacien-
td s RS zavisi mj. na mife imunosupresivniho Géinku
riznych biologickych lé¢iv. Odborna spolecnost pfipra-
vila schematické rozdéleni téchto lékG do tfi skupin
podle ,rizikovosti” s ohledem na koronavirovou nakazu.
V dobé pandemie se nékteré léky nenasazuji, nebo se
jejich dalsi pulzy oddaluji. V pripadé nakazy pacienta
s RS se fidime zavaznosti pribéhu ndkazy a také mirou
imunosupresivniho efektu daného léku. Takze postupy
se rGzni od ponechani zavedené lé¢by pfes pfevedeni
na lék s mensim imunosupresivnim efektem az po Upl-
né vysazeni biologického preparatu.

5. Kdyz se nyni zac¢ina s Iéébou nového pacienta,
doporucuje se pouzivat nékteré léky prrednostné?

Nazory na druhou vinu pandemie covidu-19 se rlzni
a vzhledem k dobrému nastaveni epidemiologickych
standardl se v zdsadé nelimitujeme pfi nasazova-
ni novych pacientl na biologicky preparat, nebo jejich
eskalaci na lék s vys$si G¢innosti. Vzdy dnes rozhoduje
medicinska indikace s ohledem na stadium onemocnéni
a aktivitu nemoci.

6. 0dklada se u nékterijch lidi s nové
diagnostikovanou RS zahajeni l1ééhy?

Doba, nez bude epidemie v Ceské republice ,zvladnu-
ta", je v Fadu mésicd, pfipadné let. Nelze proto se zah&-
jenim éCby otdlet, doporucujeme proto zahajeni léCby
v co nejkratsi mozné dobé od stanoveni diagndzy. Vzdy
je tfeba vychdzet z aktualni epidemiologické situace
a rovneéz zvazit riziko nadkazy daného pacienta. Zasad-
nim principem zGstdva co nejCasnéjsi zahjeni lécby
RS biologickym lékem, vychazejici ze soutasného ak-
tualniho narodniho standardu léCby roztrousené skle-
rézy a neuromyelitis optica (vydaného v bfeznu tohoto
roku kolektivem autorl a oponentd Havrdova Kubala E.,
Pitha J., Zapletalova 0. a Mares J.), a to za Gcelem dlou-
hodobé stabilizace onemocnéni s oddalenim progrese
a zabranénim ¢asné invalidity.

Dékujeme za rozhovor,
Redakce ¢asopisu Zijeme s roztrousenou sklerézou



Guidelines

Podle dosavadnich poznatk( nepfedstavuji autoimunitni
onemocnéni vyssi riziko pro infekci koronavirem.

V soucasné dobé probihd intenzivni sbér dat pacientd
s roztrousenou sklerdzou (RS), u kterych bylo toto one-
mocnéni prokazano, ale zatim nejsou soubory statisticky
signifikantni.

Proto je mozné vychazet ze zkusenosti na mensich sou-
borech pacientd a z mechanizmd G¢inkl jednotlivych
imunomodulaénich preparatd ze skupiny DMDs (disease
modyfying drugs).

U vétsiny lidi probéhne onemocnéni covidem-19 pouze
s mirnymi pfiznaky. U pacientl s RS ma covid-19, na roz-
dil od béZné populace, pribéh modifikovany mnoha fak-
tory, jednak samotnym chronickym onemocnim {asto
spojenym s fadou dalsich zdravotnich komplikaci, a dale
zejména chronickou imunomodulacni lé¢bou spojenou
s imunosupresivnimi G¢inky na rGznych Grovnich imunit-
niho systému.

U leh¢ich pribéhl nékazy covidem-19 mize mit zhor$eni
onemocnéni RS sice jen prechodny charakter, nicméneé
riziko relapsu Ci progrese RS neni nezanedbatelné.

Dalsim vyznamnym faktorem je dlouhodobd a systema-
tickd modifikace imunitni odpovédi léky DMDs, imuno-
supresivy Ci kortikosteroidy.

Vysledkem pak mohou byt odlisné a ¢asto i komplikova-
né pribéhy onemocnéni covidem-19.

Proto jsou pacienti s RS v mnoha vyspélych zemich zahr-
nuti mezi tzv. rizikové skupiny a jsou zadani, aby ve zvy-
sené mire dbali na dodrzovani hygienickych pravidel
a principl sociélni izolace véetné specifickych pracovnich
rezimd, jako je napfiklad prace z domova apod.

V dubnut.r.vydala Neuroimunologicka sekce Ceské neu-
rologické spolecnosti Doporuceni pro pacienty s roztrou-
$enou skler6zou v dobé epidemie covidu-19. Tato dopo-
ruceni se tykaji praktickych rad a poucek, jako napf.:

# Spravné myti rukou nebo uzivani dezinfekce.
# Nedotykani se oci, nosu a Ust, pokud nejsou Cisté ruce.
# Dodrzovani vzdalenosti min. 1 metru.

# Pri kasli zakryvani (st a nosu ohnutym loktem
nebo kapesnikem.

# \/yhybani se kontaktu s vétsim poctem lidi.

# Pokud mozno nepouzivat hromadnou dopravu.
# To vSe plati i pro osoby, které jsou v kontaktu

s pacienty s RS.

# Plus obecné zasady jako eliminace stresu,
dostatek odpocinku a spanku, zdrava strava se
zvy$enym obsahem zeleniny a ovoce, vitamind.

Uprava rezimu pravidelnych kontrol v RS centrech
Postup je vzdy individualni, obecné je doporuceno:

# U stabilniho pacienta preference telefonické,
nebo mailové komunikace, vyzvednuti biologickych
|ék( pacientem povérenou osobou.



# Event. i vystaveni do¢asné pracovni neschopnosti
u pacientd lé¢enych léky s vétSim potlacenim imunity.

K vyse uvedenym doporucenim lze pfidat i prohlaseni MS
Trust Society, ktera vydala 6. bfezna t. r. soubor doporu-
¢eni pro pacienty s RS, v némz rovnéz doporucuje socialni
odstup nejméné 1m.

Detailnéj$i doporuéeni pacientim s RS zvefejnila i MS
Ireland Society.

V pfipadé pfiznakd onemocnéni covidem-19 (zejm. kasel,
vysoka teplota, dusnost, dychaci potize) je potfebné kon-
taktovat nemocnici a pozadat o radu tym RS centra. Pa-
cienti, ktefi uzivaji imunosupresiva, by se méli vyhnout
zbyte€nému cestovani, pfeplnénym mistim, pracovat
z domova, je-li to mozné, a udrzovat dostate¢nou hygie-
nu, pfedevsim pravidelné a dikladné umyvani rukou.

Jak se dle MS Ireland vyhybat infekci? Nasledovné:

# Pravidelné a radné myti rukou — upfesnuje zejména
konkrétni situace.

# Pri kasli zakryvani Gst a nosu loktem nebo
kapesnikem (upresnuje detailni postup).

# Dezinfekce povrchd vystavenych ¢astym kontaktim,
jako jsou telefony, dalkové ovladace apod.

# Nedotykani se oci, nosu a Ust, pokud nejsou Cisté
ruce.

# Je tedy zfejmé, Ze doporuceni rGznych odbornych
spole¢nosti jsou podobna.

Pokud jde o prezivani viru na povrsich, virus ma polocas
prezivani rizny u odli$nych materiald, ale jednotlivé zdro-
je uvadéji trvaniv fadu hodin az dnd. Dle poslednich studif
se pro dezinfekci zasaZenych oblasti hodi lépe ozon, ktery
ni¢i virové partikule lépe nez napf. chlor. Podle jinych au-
tor( se poloCas prezivani viru vyznamné zkréti, pokud je
vystaven slunecnimu zareni.

Zahraniéni zkusenosti ohledné lIé¢éby roztrousené
sklerozy

Obecné neni doporucovano zastaveni imunomodulaéni
terapie.

U nékterych preparatd je vSak nutnad opatrnost a vzdy
konzultace s oSetfujicim neurologem. MS Trust Society
doporuéuje nepfestavat s lé¢bou DMDs v disledku hroz-
by nékazy covidem-19.

Postupy zaviseji na radé faktord, véetné klinickych pfi-
znak(l RS a celkového zdravotniho stavu jedince.

K lé¢ebnym postupdm RS a souéasnému onemocnéni
covidem-19 vydala Neuroimunologicka sekce Ceské neu-
rologické spole¢nosti nasledujici doporucent:

# VétSina DMDs funguje na principu potlaceni nebo
modulace imunitniho systému. Nékteré [éky tak mohou
zvysit pravdépodobnost vzniku komplikaci pfi nakaze
covidem-19.

# Preruseni, ukonceni nebo také nezahdjeni lé¢by musi
byt zvazovano individualné s ohledem na mechanizmus
Gcinku konkrétniho léku vs. riziko aktivity RS. Dal$imi
vyznamnymi faktory jsou i vék pacienta a pfidruzena
onemocnéni.

V souladu s aktualnimi informacemi o riziku této virové
nakazy doporucujeme:

Pacienti sami nemaji prerusovat lé¢bu DMDs, aby u nich
nedoslo k tzv. rebound fenoménu, tedy k navratu aktivity
onemocnéni RS.

1. Do prvni skupiny lékd, které nevedou k vyznamnéj$imu
potlaceni imunitnich reakci a mohou byt pfedepisovany
podle obvyklych pravidel, patfi glatirameracetat, interfe-
rony beta, teriflunomid, dimethyl fumarat.

2. U druhé skupiny €k mlze byt lehce zvySené riziko.
Pokud je lé¢ba zahajena, samoziejmé se doporucuje ji
neprerusovat, pfi nahlém vysazeni lé¢by hrozi vétsi riziko
poskozeni pacienta z moznosti navratu aktivity RS.

Je nutné ve zvysené mite dodrzovat vSechna epidemiolo-
gicka opatreni, na infuze dojizdét nejlépe osobnim vozem




a aktualni stav vzdy konzultovat s lékarem RS centra.
Do této skupiny patfi fingolimod, natalizumab, okrelizu-
mab a rituximab.

3. U treti skupiny lékd mdze byt zvy$ené riziko. V dobé
pandemie je tedy na zvazeni jednak odlozeni dal$iho pul-
zu terapie, nebo odlozeni nového zahajen.

Vzdy zalezi na konkrétnim individualnim pfipadu. Ale pfi
vysoké aktivité RS je nutné brat v Gvahu riziko aktivity ne-
moci a moznosti poskozeni pacienta pfi neuvazlivém vysa-
zeni lé¢by. Do této skupiny patfi kladribin, alemtuzumab.

Jaka jsou mezinarodni doporuceni?

Co se tyce doporuceni ve svétovém méfitku, mame k dis-
pozici napf. velmi brzy vypracovand doporuceni spolec-
nosti pro roztrousenou sklerdzu v Irsku, tzv. MS Ireland
Society.

Lécba RS pracuje na principu potlaceni imunitniho sys-
tému. To mudZe udinit tyto pacienty zranitelné&j$i vaci one-
mocnéni covidem-19.

Jedna se o novy typ viru a zde nejsou k dispozici statistic-
ky signifikantni Gdaje o pacientech s RS, ktefi onemocnéli
covidem-19. Presto je doporucovano nezastavit lé¢bu RS,
protoze to miZe mit za nasledek vznik relapst v nasledu-
jicich tydnech &i mésicich.

A to mize znamenat zdvaznou komplikaci nejen pro RS,
ale i pro priibéh nakazy covidem-19. Proto musi byt kazdé
rozhodnuti o [é¢bé prodiskutovano s osetfujicim neuro-
logem.

U ékQ, jakymi jsou Copaxone, Betaferon, Rebif, Avonex,
Plegridy, Tecfidera nebo Aubagio, mGze dle MS Ireland So-
ciety lé¢ba RS pokracovat jako obvykle. Pfedpoklada se, Ze
tyto preparaty nemaji velky vliv na to, jak se imunitni sys-
tém chova v pfipadé napadeni novym typem koronaviru.

Obdobné by tomu mélo byt u Tysabri, proto MS Ireland
doporucduje zachovani lé¢ebného schématu tohoto léku.
V pripadé Gilenya se diskutuje o mechanizmu G¢inku to-
hoto léku a rozvoje onemocnéni covidem-19, ale v sou-
¢asné dobé nejsou k dispozici podrobné ¢i statisticky sig-
nifikantni informace. Proto je mozné v terapii pokracovat.
Podle MS Trust Society jsou Copaxone, Aubagio, Tecfide-
ra, interferony beta a Tysabri pravdépodobné bezpectnéjsi
nez ostatni DMDs, protoze nejsou povazovany za imuno-
supresivni [éky.

U pacientd s RS, ktefi uZivaji natalizumab, doporuéuji po-
kraCovat v terapii s peclivym sledovanim.

U pfipravk( Lemtrada, Mavenclad a Ocrevus by méli léka-
Fi zvazit oddaleni terapie, nebot tato lé¢ba mlze narusit
imunitni odpovéd pacienta.

U pfipravku Gilenya mdze byt zvy$ené riziko zavaznéj-
$iho pribéhu virové ¢i jiné infekce, véetné covidu-19. PFi
preruseni lécby vsak vznika riziko relapsu onemocnéni
RS, které mlze pfevazit rizika onemocnéni covidem-19.

Podle soutasného nahledu pfednich odbornikl je bez-
petné zalit, nebo pokracovat v interferonu beta-1a, in-
terferonu beta-1b, glatirameracetatu, teriflunomidu a di-
methyl fumaratu. Pravdépodobné vsechny preparaty
predstavuji zvyseni rizika virovych infekci, ale obvykle
mnohem mensi, nez jaké by znamenal navrat aktivity
onemocneéni. Zatimco néktefi tvrdi, ze riziko virovych in-
fekci lze predpovédét celkovym poctem lymfocytd, lite-
ratura nenf jasna, takze nedoporucujeme zadnou zménu
soucasnych pokyn( pro sledovani téchto lékQ.

V pfipadé |éCby preparaty Lemtrada, Mavenclad, Mabthe-
ra/Truxima a Ocrevus muze pokraovani v terapii ucinit
pacienta zranitelngj$im vGc¢i covidu-19. Lékar tedy mGze
doporucit odlozeni léCby, ale toto rozhodnuti je na oset-
Fujicim neurologovi na zakladé individuélnich parametrd,
pripad od pfipadu. Tyto léky maji ¢asto prodlouzeny tera-
peuticky Gcinek, takze oddaleni planovanych infuzi nenf
hlavnim problémem.

Pozitivem je, Zze Mavenclad nevyzaduje premedikaci kor-
tikosteroidy, nezplsobuje bunécnou lyzu s rizikem cyto-
kinové boure, minimalné ovliviiuje vrozenou a protiviro-
vou imunitu.

Riziko virovych infekci je vyznamné vyssive tfech aZ Sesti
meésicich po alemtuzumabu a kladribinu. Bylo doporuce-
no, aby podani téchto lé¢iv nebylo zahajeno béhem pan-
demie koronaviru. Natalizumab a okrelizumab jsou bez-
pelnéjsi variantou pro aktivni onemocnéni. Pro ty, ktefi
jiz zahdjili lé¢bu, bylo doporuceno oddalit dalsi pulz obou
léCebnych postupl, dokud nezmizi riziko infekce korona-
virem. Je rovnéz bezpecné zvysit interval mezi prvnim
a druhym pulzem alemtuzumabu na 18 mésicl bez rizi-
ka navratu aktivity MS. Pokud pfichazi v Gvahu tfeti nebo
Ctvrty pulz lé¢by alemtuzumabem nebo kladribinem, je
doporuceno zvazit podani jiného DMD nebo zahajeni lé¢-
by oddalit, dokud vlna pandemie neodezni.

Za zminku stoji i to, Ze kladribinem navozena rekonstitu-
ce imunitniho systému umoznuje vakcinaci do budoucna.
Riziko nékazy koronavirem je u fingolimodu pravdépo-



dobné mirné zvyseno. U téch, ktefi jiz lék uzivaji, riziko
rebound fenoménu onemocnéni pravdépodobné prevazi
nad rizikem infekce.

Natalizumab nesniZuje pocet lymfocytl v séru, znemoz-
fuje lymfocytdm vazbu na VCAM-1 na endotelu mozko-
vych cév, a tim i jejich prestup pfes hematoencefalic-
kou bariéru a usidleni v CNS, blokddou molekularnich

interakci snizuje zanétlivou aktivitu pritomnou v mozku
a inhibuje dal$i migraci imunitnich bunék do zanicené
tkané. ,Risk management plan” za G¢elem systematické
monitorace rizika progresivni multifokalni leukoencefa-
lopatie, tedy PML, se fidi stejnymi algoritmy jako mimo
pandemii covidu-19, k individualnimu zvazeni zUstava
alternativa prodlouzeného intervalového davkovani Ty-
sabri za Uc¢elem zvysSeni bezpecnosti lécby. U osob, kte-
ré jiz uzivaji okrelizumab, se doporucuje oddalit dalsi
infuze, dokud trva riziko koronavirové infekce. Ze $véd-
skych zkusenosti s pouzitim rituximabu je zfejmé, ze
infuze okrelizumabu zlstane G¢innd po dobu del$i nez
$est mésicl. Autologni transplantace hematopoetic-
kych kmenovych bunék je obvykle mezni léCebnou pro-
cedurou u RS a vykazuje nejvyssi riziko, nebot po urci-
tou dobu vyznamné narusuje imunitni systém pacienta.
Tato se doporucuje odlozit, nebo nahradit bezpecnéjsim
é¢ebnym postupem. Podavani kortikosteroidd (z imu-
nitniho hlediska) se obecné nedoporucuje, protoze po-
tlacuji imunitni systém a snizuji schopnost odolavat in-
fekci. V pripadé zvyseného rizika nakazy covidem-19 je
podani methylprednisolonu vzdy na individualnim zva-
Zeni, véetné alternativnich postupl léEby ataky, kterymi
jsou intravendzni imunoglobuliny (IVIG) nebo vyménna
plazmaferéza (VPF).

y—Guidelines
Zavérem r

V soucasné dobé se nachazime ve fazi, kdy se po prvni
globalni viné pandemie covidu-19 v fadé zemi zvedla jiz
vlna druhéa.

Rada faktd, se kterymi nynf lékafi pracuji, nenf dostateéné
ovérenych a prokazanych ve vyvoji v ¢ase, ¢i podlozenych
dostatecnym, statisticky signifikantnim poctem osob.
Dokud nebudou k dispozici odpovidajici robustni data zis-
kana na vzorku pacientd s autoimunitnimi onemocnéni-
mi, neni mozné délat jednoznactné zaveéry a lze vychazet
jen z aktualnich doporuceni odbornych spole¢nosti s tim
védomim, ze doporuceni se mohou postupem ¢asu mé-
nit v zavislosti na dal$im pribéhu pandemie covidu-19,
proménach jednotlivych mutaci nového koronaviru a za-
roven pfi sledovani dlouhodobéjsich efektl imunomodu-
la¢ni léCby pacientl s RS, ktefi onemocnéli covidem-19.
Proto je pro aktualni obdobi vhodné doporudit zejména
preventivni opatfeni spocCivajici v dodrZovani hygienickych
nafizeni a v dodrzovani socialniho odstupu - zachovava-
nim doporucené vzdalenosti mezi osobami ve spolec-
nych prostorach a hromadnych dopravnich prostredcich
apod.

Zabranit ndkaze covidem-19 v dobé, kdy neni k dispo-
zici cilena terapie ani vakcinace, predstavuje z pohledu
osob s autoimunitnimi onemocnéni aktualné nejrozum-
néjsi pristup. Pokud vsak jiz k ndkaze dojde, je potrfebné
za asistence oSetrujiciho neurologa zvolit takovy pfistup,
ktery bude co nejmensim zasahem do probihajici terapie
autoimunitniho onemocnéni, individualné posoudit miru
rizika relapsu Ci progrese onemocnéni a miru rizika za-
vazného pribéhu covidu-19 na strané druhé. Soucasné
musime zvazit zavedenou lé¢bu pacienta, vhodnost kon-
krétniho DMD preparatu stran jeho imunomodulaéniho
aimunosupresivniho efektu u konkrétniho pacienta s pfi-
hlédnutim k jeho medicinskému profilu v¢. komorbidit
a soubézné medikace.

Na stranu druhou nemtzeme ani vylouéit pfipadny efekt
imunomodulacniho preparatu na potlaceni tzv. cytokino-
vé boure, obavané komplikace nakazy covidem-19. To by
znamenalo jisty ,pralom" v naSem chapani komplexity
imunitniho systému a cytokinovych bourfi.

Vysledkem by bylo zlep$eni progndzy nasich covid po-
zitivnich pacientl s RS. Musime zde vyckat tvrdych dat
a statistické analyzy.

prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA
Neurologicka klinika LF UP a FN Olomouc




Nové léky
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Kazdy novy lék u nevylécitelné choroby vzdy predstavu-
je urcitou nadéji, a to jak pro pacienty, tak pro samotné
lékare, ktefi o tyto pacienty peluji. Pfestoze kazdy nové
registrovany lécivy pfipravek pfinasi novy lé¢ebny poten-
cial, je potfeba si na novy lék zachovat kriticky pohled. Je
tfeba studovat data z registracnich studii, ale i nasledné
data z registrl a postregistraénich studii.

Ddlezita je samozfejmé zkusenost, a to v rdmci kazdo-
denni redlné klinické praxe.

Za velmi cennda povazujeme dlouhodoba data, a to jak
po strance Gcinnosti, tak predevsim z hlediska bezpec-
nosti. Pokud se u léku vyskytne zavazny nezadouci Uci-
nek, potom vytvarime tzv. risk management plan. Chce-

me toto riziko co nejvice snizit a pfipadné nezadouci

GCinky véas odhalit a adekvatné écit. Od roku 1993, kdy
byl na roztrousenou sklerézu (RS) americkou lékovou
agenturou - FDA - registrovan prvni léCivy pfipravek,
betaferon beta-1b, uplynulo jiz témér 30 let. Aktualné
mame k dispozici celé spektrum preparatd, je jich vice
nez 10, pokryvaji rizné indikace RS od klinicky izolova-

ného syndromu pres relabujici-remitujici, resp. definitivni

RS, az po primarné progresivni formu. V soucasné dobé
s . « 21 il o
ocekavame nastup nekolika novych léku na RS s ruzny-
mi mechanizmy Gc¢inku, mezi nimi je i lék na sekundarné

progresivni formu.

Toto velké spektrum lékd ndm umoziuje najit nejvhod-
néjsi lék pro konkrétniho pacienta. Zajimaji nds prede-
v$im tzv. risk/benefit profil, mechanizmus Gcinku, ale
také preference pacienta.

1. Jak se prichod novijch lééivijch pripravkii odrazi
v novych, aktualnich doporucenich?

Prvni klinicky standard pro diagnostiku a lé¢bu RS a neu-
romyelitis optica vysel v bfeznu 2012 v ramci Narodni sady
klinickych standardd Narodniho referenéniho centra s ga-
ranci Ceské neurologické spole¢nosti. Soutasny klinicky
standard pochazi z brezna tohoto roku, je aktualizaci
a doplnénim standardu predchoziho, coz je velkym pfino-
sem z hlediska zachovani kontinuity diagnostiky a lécby.
Hlavni autorkou a garantem téchto narodnich a obecné
zadvaznych guidelines s nazvem ,Klinicky doporuceny
postup pro diagnostiku a l[é¢bu RS a NMO a onemocnéni
jejiho sirsiho spektra” je pani prof. Eva Kubala Havrdova
amyslim, Ze ji a véem, ktefi se na standardu podileli, patfi
podékovani za veskeré vynalozené Usili, které se setkalo
s mimoradné pozitivnim ohlasem ze strany zainteresova-
né, zejm. odborné spole¢nosti.

Tato nova narodni diagnosticka a terapeuticka doporu-
¢eni odraZeji soucasny stav poznatku, vychazeji z evrop-
skych guidelines a zahrnuji mj. nové léCebné postupy
véetné novych (ékU.

LV _ess

2. Co prinasejii stavajici pokroky ve farmakotera-
pii pacientiim?

| pfes veskery pokrok v oblasti DMD lécby RS se stale
setkdvame se znaénym poctem pacientl, u kterych se
soulasny lé¢ebny potencial vyCerpava - z ddvodu neza-
doucich G¢inkd nebo z dlvodu nedostatecné Géinnosti.



Proto kazdy novy lék pfindsi jistou nadgji, ze prave tento
ék ndm mize, lidové feceno, ,vytrhnout trn z paty”. Novy
lék tzv. 2 linie, neboli lék s vy$si G¢innosti, mizeme pa-
cientovi nasadit bud',de novo”, v rdmci eskalace, nebo
v rdmci tzv. lateralniho switche. Souhrnné feceno, nové
léky rozs$ifuji terapeutické moznosti v situaci, kdy stavajici
léCba selhava a my nemame jinou adekvatni lé¢ebnou al-
ternativu. Siroké spektrum lé¢iv ma nejriznéj$i aplikaéni
formy - tabletové, autoinjekéni nebo infuzni. To je samo-
zfejmé znacnou vyhodou. Pokud mame lékové alternati-
vy s rlznou aplikaéni formou a s riznym mechanizmem
Gdinku, miZeme spole¢né s pacientem vést diskuzi o op-
timalni aplikacni formé, coz vyrazné zvysuje adherenci
k lé€bé. V neposledni Fadé povazuji za dilezité zminit, ze
soucasné léky, které prichazeji na trh, zpomaluji i proces
neurodegenerace, a s tim spojenou progresi disability
a rozvoj invalidity.

To jsou velké benefity. Prodluzuji kvalitni Zivot nasich pa-
cientl a také pfinaSeji zna¢né ekonomické Uspory.

3. Co je tireha zménit pro to, aby se u nas dala efek-
tivné lécit sekundarni progrese?

Sekundarné progresivni roztrousena skleréza je dalsi fa-
zi relabujici-remitujici formy onemocnéni. Ataky a remise
zde postupné mizeji a onemocnéni prechazi do progre-
se. Mezi relabujici-remitujici a sekundarné progresivni
fazi nemoci neni jasny tzv. ,bod zvratu", ale je to proces.
V soucasné dobé mame prvni léCivy pripravek siponimod
vindikaci sekundarné progresivni RS. Timto se téma defi-
nice diagnostickych kritérii pro ¢asné stadium sekundar-
né progresivni formy onemocnéni stava vysoce aktualni.
Zajima nas Casné stadium sekundarni progrese, protoze
vedle degenerace zde stéle probihd i zanétlivy proces.
Samoziejmé, Ze s pokracujici degeneraci tento zanét po-
stupné vyhasina.

A pravé v tomto Casném stadiu sekundarni progrese
ma lék nejvétsi léCebny potencidl. A také indikace léku
je celkem logicky stanovena pro sekundarné progresivni
RS s aktivnim onemocnénim, tzn. bud's relapsy, nebo se
zanétlivou aktivitou na magnetické rezonanci.

4. Je §kala EDSS, hodnotici postiZeni u pacientii
s RS, dostacujicim parametrem klinického stavu?

V Zadném pfipadé si nemidZeme myslet, ze EDSS je
optimalni skalou pro hodnoceni onemocnéni ve stadiu
progrese. Stavajici definici progrese jako zhorseni o 1
bod na skale EDSS v definovaném Case povazuji pfi hod-
noceni klinického stavu pacienta ve stadiu sekundarni

progrese za nedostate¢nou. Hodnoty EDSS 4 a vice jsou
znalné zavislé na parametru schopnosti chlize na urditou
vzdalenost, coz je dano rfadou proménnych, jakymi jsou
napf. Gnava, vyCerpani nebo také denni doba.

Pro spravné hodnoceni klinického stavu a progrese po-
tfebujeme mit k dispozici dalsi testy, predevsim testy
na kogpnici, jako jsou Symbol Digit Modality Test (SDMT),
obecné znamy test Passat, nebo také webovy nastroj,
tzv. MS Prodiscuss tool. Zda se, Ze nas, jakozto MS spe-
cialisty, ¢eka jesté dlouha cesta, abychom se naudili
spravneé testovat stav pacienta ve stadiu sekundarni pro-
grese.

5. Jak sekundarni progrese ovliviiuje kvalitu Zivota
nemocnyjch s RS?

Je potreba si uvédomit, Ze nemoc provazi ¢lovéka zpravi-
dla od mladi aZ do seniorského véku, coz muZe byt i vice
nez 60 let. Béhem této doby si Clovék ,proZije svou prvni®
ataku, kterd ho zasahne jako ,blesk z Cistého nebe”. A to
bohuzel nej¢astéji u mladych lidi, ktefi vstupuji do aktiv-
niho Zivota, planuji studium, zaloZeni rodiny apod. A tento
tézky (dél je s nimi prakticky po cely Zivot. Po prvni atace
nasleduji dalsi relapsy a remise. Zpravidla po 10-15 le-
tech, a to presto, Ze jsou pacienti leCeni DMDs, prechazeji
do sekundarni progrese. To je bohuZel fakt. U pacientl
se vyskytuji senzitivni a motorické poruchy, dale poruchy
stability a koordinace, poruchy zraku, feci a rovnéz sfink-
terové poruchy. V sekundarni progresivni fazi nemoci od-
povida klinicky stav na skale EDSS zpravidla hodnotam
4-5.V tomto stadiu se neurologické poruchy dale akcen-
tuji, pfidavaji se poruchy chiize, potize s paméti a obecné
poruchy kognice. Pravé Casna léCebnd intervence v této
fazi nemoci mize zpomalit a oddalit dal$i progresi. Mdze
oddalit invaliditu, a tim vyrazné zlepsit kvalitu zivota pa-
cientl. To je velkd hodnota a souasné vyzva pro nas, MS
specialisty, abychom dokazali v¢as odhalit ¢asné stadi-
um sekundarni progrese, tedy stadium, kdy je pfitomna
aktivita nemoci, relapsy nebo aktivita na MR. Véfim, ze
spravné nacasovani lé¢by mdze zdsadnim zplsobem pfi-
spét ke zlepSenf kvality Zivota nadich pacientd.

prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA
Neurologicka klinika LF UP a FN Olomouc



Rozhovo_r-

£

B

Na dotazy o

MVDr. Pavel Belobradek, Ph.

vida

D, MPA,\—-f

élen KDU-CSE a poslanec &

Parlamentu CR

1. Vazenyj pane poslance, kromé politiky se
vénujete jiz nékolik let také spolecenské osvété
roztrousené sklerozy, kterou sam trpite.

Vkolika Ietech Vam tuto chorobu diagnostikovali?
Pamatujete si proni priznaky?

Jisté. Ve 24 letech. Zacaly mne brnét dlang, poté chrom-
nout prsty, pak se pridal pocit stazeni gumovym popru-
hem pres hrudnik. Posléze mi doslo, Ze jsem jiz rok pred-
tim byl neadekvatné unaveny. Zavodné jsem hral fotbal,
mél jsem dobrou kondici, ale brzy mi dochazely sily. Zce-
la nelogicky. Obdobné, kdyz jsme sjizdéli s prateli Feku
ajajim nestacil.

2. Musel jste vjrazné zménit Zivotni styl po tom,
cojste se dozvédél, Ze mate roztrousenou
sklerozu?

Ano. Predevsim jsem musel skoncit se zavodnim spor-
tem. Zacal jsem brat léky, pozdéji si i pichat injekce. Bylo
jasné, e jako veterinaf (onemocnél jsem v 6. roéniku VS)
nebudu moci vykonavat fyzicky a na jemnou motoriku na-
ro¢nou praci. Uvazoval jsem i o studiu druhé veterinarni
fakulty, z toho tedy seslo. Progndza byla nejistd, tak jsem
zamifil do statni spravy za jistotou pro nemocného ¢love-
ka. Jak se ukazalo, byl to mylny predpoklad.

3. Takeé v této oblasti mediciny doslo ke znacnému
pokroku. Ovlivnily nové poznatky i Vasi léchu
ajak jste s jejim priibéhem spokojeng? Zménil se
od té doby priibéh nemoci?

Mél jsem Stésti, Ze jsem onemocnél v dobé, kdy uz exis-
tovala biologicka lé¢ba. Samozrejmé také byla dlouhodo-
ba léCba kortikoidy, ktera méla vedlejsi GCinky a pfinesla
i urychleni nastupu cukrovky. ProSel jsem rdznymi typy
injekci a tablet. Nékdy kvdli tvorbé protilatek, jindy podle
pribéhu nemoci. V RS centrech jsou $pic¢kovi odbornici
a maji moji plnou dlvéru. To je vzdy dllezité.

4. Véasna diagnéza je u roztrousené sklerozy
velmi diilezita - jak vniméte informovanost
ver'ejnosti o této nemoci v Ceské republice? Sim
se k ni snazgite prispivat, nicméné je podle Vaseho
nazoru dostacujici?

Mnohé se zlepsilo, ale porad existuji myty a poveéry. Z ne-
znalosti vznikaji i nepfijemné situace. Kdyz se zamotam,
délajf si z toho legraci na CT na Silvestra, lidé na ulici si
mysli, Ze jsem opily, ale to je jesté dobré. Horsi bylo, Ze
zpochybniovali moji chorobu a jeji disledky moji nadfize-
ni, Sikanovali mé za to, aZ jsem radgji statni spravu opus-
til a dal se na politiku.



5. Diilezitou souéastilécby je také zarazeni
sportovnich aktivit do Zivota. Sam jste byl
napriklad jednou z osobnosti, které prevzaly
zastitu nad Roskiadou - sportovnimi hrami

pro pacienty s roztrousenou skleréozou. Jakému
sportu se ve volnjch chvilich rad vénujete?

Nesportuji viibec. Po skonceni kariéry vesnického fot-
balisty jsem trénoval dva roky dorostence, s nimi jsem
alespon trochu mohl byt v pohybu. Pak jsem si Sel oblas
kopnout na placek. Ted' uz to nejde, jsem rad, ze chodim,
i kdyz blbé. Takze spiSe rehabilituji, to je dilezité. A pra-
cuji na zahradé, dokud mUzu a dokud to zvladnu.

6. Spolupracujete s Unii ROSKA, ktera pomaha
lidem s roztrousenou sklerozou. Co Vas ke
spolupraci privedlo?

Predevsim prima lidi, smysluplné projekty a pocit sou-
nalezitosti. ROSKA nebo NF Impuls délaji mnoho pro pa-
cienty i pfi osvété. Jako znamy c¢lovék mohu mnohému
pomoci. Je to moji povinnosti. Citim také solidaritu s témi,
ktefi maji hor$i prabéh. | tady plati, kdo nezaZil (alespon
u blizkych), nepochopi.

7. 1 kdyz nemoc bohuzel prinasi mnoha omezeni,
pacienti diky kvalitni 1é¢hé mohou Zit
plnohodnotnjj Zivet, mit rodinu, sportovat.
Mate pocit, Ze by Vam tato nemoc naopak

v nécem pomohla?

Urcité mné paradoxné nemoc prinesla svobodu. Nefesim,
co bude za rok, za dva. V politice to je osvobozujici. Vite,
Ze kdykoli budete najednou muset skoncit ze dne na den.
Takze nékteré véci nemam zapotrebi a nemusim se kle-
pat o budoucnost. Pocitdm s tim, ze budu muset odejit
tfeba zitra. Clovék se uvolni a mnohé neprozivé jako zdra-
vy Clovék. Musel jsem si také fici, co je podstatné, do ¢eho
ma smysl dat energii a co nestoji za to.

8. Co byste vzkazal mladgm pacientiim,
kteri si pravé vyslechli diagnozu roztrousené
skleréozy?

Plati to v kazdém véku. Nedavno jsem byl uklidfiovat
damu, kterd onemocnéla v padesati a dost ji to vzalo. Ne-
propadejte panice, s klidem jde lé¢ba lépe. Forma mGze
byt rychla, ale i pomalé a da se s touto diagnézou pro-

zit plnohodnotny Zivot. Vyvoj léCiv jde prudce dopredu.
Ale nelekejte zazraky, ze vas nékdo vyléci raz dva. Zdra-
vi je dllezité, ale hlavni jsou mezilidské vztahy. Spousta
zdravych neni Stastnych. Takze v rdmci rodiny a pratel
naopak miZete prozit prima zivot. Mozna hodite nepo-
tfebné zbytecnosti za hlavu a intenzivnéji prozijete to
podstatné. Drzte se a na zivot!

Dékujeme za rozhovor,
Redakce ¢asopisu Zijeme s roztrousenou sklerézou



Proni véta je vzdy ta nejhorsi, zvlasté pak, mate-li psat o sobé. Nikdy nevim, zda zacit Stastnjm koncem, uspokojivjm
stiedem nebo trpkym zacatkem. Tak ¢i tak, za¢nu slovem pravda. Tak tedy tady je moje pravda o roztrousené
skleréze (RS), usadte se, ¢eka vas se mnou zavodni jizda. 7
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Narodila jsem se v Brné do rodiny amatérskych automo-
bilovych zavodnikd. Moji rodi¢e byli nadani, hezci, chytfi
a byli spolu. Tata coby fidi¢, maminka navigatorka. Kaz-
da zatacka na trati ralley pro né mohla byt tou posledni,
odkdazani jeden na druhého. Presto jejich manzelstvi vy-

drzelo jen dvacet let, tak aby se nedavno mohli do jeho
tajd znovu ponofit. Ano hadéte spravné, po dalsich dva-
ceti letech od rozvodu se opét vzali, tentokrat uz pouze
na radnici a v rouskach. Jak sami fikaji, rozvedli jsme se,
nikdy ale nerozesli.

Zato moje manzelstvi bylo kratké, néco malo pres rok.
Po gymnaziu jsem odesla do USA za svym bratrem, pra-
covali jsme, cestovali, uzivali si zivota a pfitom jsme oba
stihli vystudovat prestizni $koly. V. mém pripadé Berklee
College of Music v Bostonu, v jeho ekonomii na American
University ve Washington DC. Po ukonceni studii jsme se
oba presunuli do Anglie sbirat dalsi vzrusujici zkusenos-
ti. A pro mé pfisla tenkrat ta zasadni. Kdyz se mdj bra-
tr chtél posunout do dalsich destinaci, ja zamilovana az
po usi jsem si zacala se svym $éfem... vlastnil bar, kde
jsem hrala na piano a obsluhovala. Kde by Rosamunde
Pilcher hledala lepsi ndmét na pro své stale se opakuijici



romantické pribéhy. Brzy jsme zacali randit, az jsme jed-
noho slunného sobotniho odpoledne stanuli ve Slavkove
u Brna u oltare. Z velké lasky samozrejmé, jak jinak. Spi-
$e té moji. Pl roku od pohadkové svatby jsem si vyslech-
la diagndzu RS. A pohadka konéi presneé tady, v rozpacich,
nejistoté a v bolesti. Jak mé ted mdze opustit? Ptam se.
A ptdm se véech. Rodicd, lékard, Boha.... a vdichni ml¢i.

Jsou lidé, ktefi se chtéji starat o druhé, a také ti, ktefi to
nechtéji, neumégji. A jsou pary, které zatéz, jako byla ta
nase, ustoji a ty, které to ustat nedovedou. Dnes, ale i ten-
krat jsem velice dobfe védéla, ktery jsme pripad, proto
moje horkost nebyla aZ tak horka, moje bolest az tak bo-
lava, jen moje hrdost, tak ta byla znicena. A to na péknych
par dalSich let. Pfesto vSechno, manzelstvi je pro mé sta-
le véc krasna, davno ji vymysleli, ma smysl, tak na co to
budeme my ménit. Rozhodné se nepokladam za emanci-
povanou zenu, vlastné ani nevim, co to doopravdy v praxi
znamena.

Lécha

Velka otdzka a malo odpovédi. Nic jiného neZ se stat sou-
¢asti vyzkumného programu - chapejte pokusného kra-
likareni — mi zprvu nabidnuto nebylo. Zaslepena studie,
kterd z plvodnich par let vy$la na neuvéfitelnych let de-
vét. Devét let, to je devétkrat déle, neZ jsem proZila jako
pani Robinson. Vrasky stfidaji rozpaky a naopak. Obava
odmitnout jakykoli dalsi test byla horsi nez nasednout
na horskou drahu bez pfipoutani. Z bezpo¢tu magne-
tickych rezonanci jsem si vypéstovala péknou a totalné
nefizenou klaustrofobii, ze dnes nemGzu vejit v klidu ani
do vytahu. V&¢né baleni 1ékd (celd plata) na jakoukoli
cestu, byt jen na vystoupeni, ve kterych si ani nedovede-

te predstavit, co obsahuji, byla naro¢na. Jet s potencial-
nim pfitelem na vikend a nemoci si dat léky do krabicky
av Ustranisije tfikrat denné polknout bylo pro zenu v roz-
puku trapné. Lec fantazii se meze nekladou. A tak jsem
si k lékaim pfidavala tfeba Tic Tac, abych nebudila nemi-
lou pozornost. Po vSech téch letech boje sama se sebou
jsem nakonec vyhodnotila, ze je lepsi dat druhému pro-
stor svobodného rozhodnuti ihned, tedy fict, jak se véci
maji, nez se pripadné zamilujete oba, protoZe pak, chtic
nechtic, uz se Clovék rozhoduje zkratka jinak a nasledky
byvaji v del$im horizontu spi$e smutné. Povazuji se ov-
Sem za $tastlivce, nebot moje télo veskeré medikamenty
prijima nad oCekavani skvéle. Osobné to pfikladam tuhé-
mu kofinku, ktery v nas nasi rodice péstovali odmalicka
sportem. S bratrem jsme se léta zavodné vénovali alp-
skému lyzovani, a dovedete si predstavit, Ze to je sport
tvrdy, rozhodné ne pro fiiukny.

Prace

Ani se neptejte. Vime vSichni, jak je tézké byt vykonny
s chiipkou, bolesti hlavy, zad ¢i my zeny v nasich dnech.
A ta Gnava. Kdysi jsem Cetla o pfirovnani k Gnavé pfi RS
,Predstavte si jet lag - pAsmovou nemoc pfi cestovani,
nejhorsi chripku ve vasem zivoté spolu s totalni kocovi-
nou. A to vée vynasobte stokrat". Asi takto se Clovék s RS
citi kazdé druhé rano. Moje profese pianistky, zpévacky
a skladatelky je vhledem k problémdm predevsim jemné
motoriky pochopitelné v ohrozeni, ale vzdavat se mi nenf
vlastni, prestoze vim, Ze vSe je jen otazka Casu a ja stojim
nohama pevné na zemi. AZ mi uz prsty nebudou s jisto-
tou po klaviru béhat, budu jen zpivat. Kdo mé zn4, vi, ze
se nyni usmivam, protoZe k sebevédomé zpévaéce mam
jesté pekelné daleko. Ovsem Zivot je boj a vzdy stoji za to
bojovat.

Podékovani
Rodi¢dm, ktefi nam dali vée, co méli, laskam, které mé

naucily milovat, a lékardim, ktefi mi dali nadéji. Z celého
srdce dékuiji.

Dékujeme za Vas pribéh,
Redakce ¢asopisu Zijeme s roztrousenou sklerézou
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sami nemocni

Roku 1983 vznikl proni klub ROSKA pri Svazu invalidii (SI) v Praze, postupné se pridavala dalsi velka mésta po celé

republice. Tyto kluby organizovaly své vlastni aktivity, napr. cviceni, plavani, prednasky, rekondice.

R——

1. 7. 1992 byla na Ministerstvu vnitra CR zaregistrovana
Unie ROSKA jako obcanské sdruzeni, které zastfesuje
regionalni ROSKY (pobocné spolky) v celé CR.

Se samostatnosti pfisly i nové moznosti, napady a po-
tfebné impulzy, které vedly k nérdstu rozsahu a kvality
poskytovanych sluzeb. Dochazi k mezinarodni spolupraci
a Castecné profesionalizaci sluzeb.

Poslanim Unie ROSKA je poméahat lidem s roztrouse-
nou sklerdzou Zit kvalitni, distojny a plnohodnotny Zivot.
Ve své ¢innosti navazala na spolky (kluby) ROSKA, které
v CR vznikaly od roku 1983. Unie ROSKA je aktivnim ¢le-
nem mezinarodni federace MSIF a jeji evropské platfor-
my EMSP.

Velice efektivni je svépomoc postizenych, kterou realizu-
jeme v 30 regionalnich pobo¢nych spolcich. Unie ROSKA
mé celorepublikovou plsobnost témér ve viech krajich
CR a méa cca 1400 &lend.

Realizované programy jsou napf.:

# Provozovani regionalnich center ROSKA pro specifické
potreby lidi s RS, tj. informacni, poradenska a kontaktni
mista, cvicebni mistnosti, prostory pro internetovy PC
klub, jazykové kurzy apod.

Pravidelné lekce cviceni, plavani, ergoterapie
a arteterapie po celé CR.

# KazdoroCné poradané sportovni hry pro pacienty
s RS — ,Roskiada".

Organizovani konferenci a seminard.

# Socialni prace véetné kompletniho socialnépravniho
a pracovnépravniho poradenstvi, pfipadné konkrétni
pomoaci.

Prima realizace ozdravnych akci, tj. rekondi¢nich
rehabilitadnich pobytQ, rehabilitaénich cvi€eni, plavani
a hipoterapie.

# V/ydavani kniznich publikaci, audio a video CD a DVD.

Vydavani celostatniho internetového ¢asopisu iRoska:
http://www.roska.eu/casopis/index.php, edukacnich
brozur a regionalnich tiskovin.

# Vlychova cvititeld, realizace odbornych prednasek
a seminarad.
Zajisténi kompletniho informacniho servisu.
# Aktivni spoluprace s lékafi.
Mezinarodni spoluprace.
# Klubova ¢innost.

www.roska.eu



 Unie ROSKA
®ozvankana vijstavu

Unie ROSKA - Ceska MS spolecnost, z. s. pofada od Zastitu prevzali:

15. 11. do 31. 12. 2020 v Kulturnim stfedisku Zamecek MVDr. Pavel Bélobradek, Ph.D., MPA,
SmrZovka putovni vystavu praci pacientl s roztrou$enou poslanec Parlamentu Ceské republiky
sklerézou, ROZTROUSENA KRASA'".

Mgr. Marek Hotovec,
Vlystava je mezinarodni. Budou predstaveny prace paci- starosta mésta Smrzovky
entd z nasi partnerské organizace Towarzystwo Chorych
na Stwardnienie Rozsiane w Jeleniej Gérze.
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Unava, ztuhlé télo, urologické obtize nebo omezené sexualni funkee. To jsou priznaky RS, které, pokud nas trapi,
mohou vést k pocitiim selhani, smutku a dal$im psychickijm problémiim. Ereska ma riizné priznaky a ukazdého z nas se-
miiZe projevovat odlisné. Je to nemoc, kterou sice vylécit tipIné nelze, ale 1écba dokaze zpomalit jeji pritbéh. Soucasné

Vevy

miizeme i my sami délat dost véci pro to, abychom nemoc tispésné zvladali. Nejdiilezitéjsi je udrzovat se v dobré fyzické
ipsychické kondici. Proto jsme spolu s odborniky z jednotlivijch oblasti dali dohromady pét tipt, které vam pomohou
vkazdodennim Zivoté s ereskou. Presné navody na jednotlivé cviky a rady najdete na www.mojemedicina.cz/cviceni

1. Panevni dno - diilezité pro spriavnou kontrolu
vyprazdiiovani a sexualni funkce

LJTémér 100 % pacientd s roztrousenou sklerézou se bé-
hem Zivota setkd s urologickymi obtizemi. Neni tfeba se
za to stydet, jsou to bézné priznaky, které RS doprovdzeji.
Jako urologové umime témér vsechny z téchto pfiznakd
[é¢it. Umime pomoct a zlepsit kvalitu pacientova Zivota,”
uvadi MUDr. Libor Zamec¢nik, Ph.D., FEBU, FECSM.

PFi RS dochazi k nedostate¢nému nervovému zasobeni
svald panevniho dna. To pak zplsobuje u muzl i u zen
Casté problémy s vyprazdniovanim a ovliviiuje sexualni
funkce. Pravidelnym posilovani svall panevniho dna mG-
Zeme s témito poruchami bojovat. Je proto dilezité mys-
let na pravidelné procviCovani téchto ¢asto opomijenych
svald. Preventivné je vhodné provadét cviceni 2-3x tydné.
V pfipadé problémd s mocenim se doporucuje cvidit krat-
ce kazdy den.

Cvi¢it mizeme vleZe, vsedé nebo vestoje. Cviceni vsedé
avestoje je jesté dllezitéjsi neZ vleZe, protoZe potrebujeme,
aby nam tyto svaly fungovaly pfi bézné kazdodenni zatézi.
CviCeni vsedé lze navic praktikovat i béhem zaméstnani,
protoze je nenapadné a lze ho délat v podstaté kdekoliv.

POKUD MATE POTIZE S MOCENIM, JE VZDY VHODNE NEJDRIVE
ABSOLVOVAT ODBORNE UROLOGICKE VYSETREN{ A PROBLEM ZKON-
ZULTOVAT | S NEUROLOGEM. 0 SPRAVNEM PROVEDEN( CVIKU SVAL-
STVA PANEVNIHO BYSTE SE PAK MELI PORADIT S FYZIOTERAPEU-
TEM SE ZNALOST{ NEUROLOGICKE A UROLOGICKE PROBLEMATIKY.

2. Soustredte se lépe v praci
a zacénéte cviéit primo v kancelari!

Mate zaméstnani, které vyZaduje hodiny sezeni v kance-
l&Fi, nebo doma u pocitace? Pravé sezeni ve stejné pozici




bez pohybu vede k bolesti zad nebo tuhnuti svald a klou-
bl. Jako prevenci je vhodné zafadit mezi kazdodenni ritu-
aly pravidelné procvicovani.

Vyhodou je, Ze pfi sedavém zaméstnani si miZzeme zacvi-
¢it pfimo u pracovniho stolu. Nékolikrat denné se kratce
protahnéte a budete se citit mnohem lépe. Protazeni téla
je u sedavého zaméstnani velmi dllezité. Diky zdravot-
nim prestavkam uvolnite nejen svaly, ale také naberete
novou energii a opét se budete moci soustfedit na pra-
covni Ukony.

3. Procviéte, protahnéte a uvolnéte svaly
pojizdé autem

Pokud jezdite autem Casto, zejména kdyz se jedna o delsi
cesty, je namisté zarazovat pravidelné prestavky v jizdé
a trochu své télo protdhnout. Pri kazdodenni nebo delsi
cesté autem mizeme citit zvy$ené napéti ve svalech no-
hou a také Unavu svald, zad, krku a pazi. Kratké cvicebni
prestavky pfi jizdé nam pomohou predchazet bolestem
a zkraceni svall.

Naucte se uvolhovat ramena, protahovat trup, nebo uvol-
nit ruce, nohy a narty.

PFi jizdé autem je protazeni, zejména svall lytek a zad-
ni Casti stehen, velmi dllezité, abychom predesli jejich
zkracovani a zaroven odstranili jejich nezadouci zvysené
napéti.

Je to pér jednoduchych cvikd, které zvladne Gplné kaz-
dy.

4. Relaxaci proti inavé

Spravna relaxace mdze pomoci lépe zvladat Gnavu, kterd
Casto RS provazi. Diky schopnosti relaxovat se pretizené
svaly uvolni, lépe vice zregeneruji, mohou lépe fungovat
améné se unavi.

Pomoci relaxace mlzeme uvolfiovat svaly, aby mohly
pozdéji lépe fungovat.

Relaxujte idedlné na zemi na karimatce. Nejlepsi polo-
ha pro uvolnéni je vleze na zadech. Postupné si v mysli
projdéte celé télo a naucte se izolované zapnout a uvolnit
vSechny svaly tak, aby vysledkem bylo co nejdokonalejsi
uvolnéni celého téla.

CELKOVA RELAXACE BY MELA TRVAT 20 MINUT, ALE MUZETE
RELAXOVAT | DELE. RELAXACN{ CVICENI PROVADEJTE V KLIDNEM
PROSTREDI.

5. Psychicka pohoda jako kli¢
k celkové spokojenosti

Roztrousend sklerdza ovliviuje nejen nas, ale i nase okoli.
Své starosti a strachy bychom proto méli sdilet s rodinov,
prateli nebo psychologem. Nase psychicka stabilita stoji
na tfech zakladnich pilifich: zdravi, prace, vztahy a sex.
Pokud mame problémy v jedné z téchto oblasti, objevuje
se v nasem zivoté nespokojenost.

KdyZ jsme nemocni, za¢indme byt psychicky lehce labil-
ni. Jenze s onemocnénim RS souvisi i nas vykon v praci,
coz mUze vést k naruseni dal$iho pilite. ,Je ddleZité, aby-
chom se naudili stres zvlddat lépe neZ pred zjisténim




diagndzy, protoZe jednim ze spoustéci atak mizZe byt
premira stresu nebo dlouhodoby stres,” uvadi psycho-
lozka Laura Janackova.

Potize ve vSech tfech oblastech vyvolavaji pocit, ze uz
nemdzeme dal. Nejdllezitéjsi je néco délat a nezlstat
odkéazany pouze na pomoc lékafd a na to, co mi lékafi
feknou. Chronickd psychickd nepohoda se pak mlze
zmeénit v depresi. Naucte se proto stres lépe zvladat. Lau-
ra Janackova doporuduje par uzite¢nych tipd:

Zavedte si pravidelny denni rezim.

Cvicte a jezte zdravé. Kazdy mdze cvilit, at trpi tézkym
nebo lehkym onemocnénim. Cviceni je dllezité nejen pro
udrzeni dobré fyzické kondice, ale také pro to, abychom
télo pfipravili na pfipadné zhor$ovani pfiznakd.

Ziskavejte informace z osvédéenych zdrojl. Zabranite
tak psychickym strachlm, které mame v sobé a které
mohou souviset se zkreslenymi informacemi, které na-
jdete na internetu. Hledejte proto ve spravnych zdrojich
a nebojte se ptat svého lékare.

JTim, Ze vite, co se s vdmi deje, dostavdte nemoc pod
svou kontrolu. A zdroveri zjistite, Ze s ni miZete néco dé-
lat, " fika psycholozka Laura Janackova.

Pracujte s emocemi a relaxujte. Kromé relaxace také po-
maha hovofit o svych emocich, sdilet své pocity a nemé-
né dilezZité je pedovat o své vztahy a udrZovat socialni
kontakty.

Vice rad od Laury Janackové, jak si udrzet dobrou psy-
chickou kondici, najdete na www.mojemedicina.cz/cviceni.
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Nasi mili étenar'i,

pripravili jsme pro vas osmismeérku! Na ti'i vgherkyné ¢i vjherce nasi osmismérky, kteriposlou spravnou \
tajenku, jsme pripravili ceny, které vam jisté zprijemni dlouhé zimnivecery. Do soutéze jsme vybrali pro . TABOR
kazdého ze tri vijhercti knizku od americké autorky Karen Schaler; a to roman s nazvem Vanoéni tabor.
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Znéni tajenky a své kontaktni tidaje véetné adresy nam zaslete nejpozdeéji do 31. ledna 2021

na elektronickou adresu: info@wemakemedia.cz. Vylosovani vijherci budou kontak

Prejeme vam klidny, ni¢im neruseny ¢as straveny nad osmismérkou!

. . DELNIK, REKLAMA,
LiIs|D|E|L|I1|T|Ss|A|lL|VIS|A|lz|K|A DNO, SADA,
. Y DREVO, SAZKA,
E'JI E|D|E|N|K|E|VIR|E|IK|L|A|M|A ERE, SDELIT
Tla(M T|ilc|i|lslulp|lelL]|s|A|N|K]| HORA SEN,
CHUZE, SKOK,
O|R|H|Ss|A|v|i|lL|A|K|TIN|ILIE|D|R JEDEN, SOUDCE,
. . - KEMP, STAV,
O/A|/E|/A|K|L|A|/V|IL|S|Y M|E|R|K|P KOSIK, STiZNOST,
. . ; KOUT, TECHNOLOGIE,
K|lz|RID|/V|I|N|A|N|Z|U|IH| T|IAIM|M Koy, TEORIE,
. - KREM, TEXT,
flo|B|A|E|U|lZ Oo|A|V|S|E|O|L|SI|E LETO, ™A,
viPplk|IN|L|lz|AalB|lLIA|IX|E|A|R|A|K]| LOS UVAHA,
MDLO, UZNANI,
T|IE|M|s|lo|lA|T|U| I |T|E|D|IN|O|A|D MLADI, VAL,
, - - MYSL,  VEK,
Alv|ip|s|p|L|i|lVv|P|Ss|i|kK|s|P|VI|R NASLEDUJICI,  VES,
v N OBLEK, VEST,
RIN|L|S|T I Z|N|O|S|T|E|O|R]|I E 0BUV, ViKO,
; . 0SA, V[LA,
PIY|Oo|S|A|T|E|P|L|E|S|L|U|U|[A V| peuy VITEJTE,
PILA, VLAS,
E|ll1|G|O|L|O|N|H|C|E|T|B|D|T|T]|O PLES, ZALTT
Tle|lT|J|E|T|i|lv| k|lo|v| o|c|o|ul|s]| POLEVKA ZAR,
POLOVINA, ZATIZENI
Klo|S|i|kK|s|E|lv|clH|UO|ZzZ|E|K|O]|DO PRUTOK,
PRAT,
K| Y| T|S|E|V|A|[N|lIT| V| O|L|O|P|K|L RAK,
Tajenka: ,






