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Souhrnna zprava z konference

Prvni den 16.5.2025 vyro¢ni konference EMSP 2025 o prevenci
roztrousené sklerozy byl plny Zivota a tepla. Mistnost byla plna
Iékarskych odborniktl, vyzkumnik a lidi Zijicich s roztrousenou sklerézou,
ktefi vSichni mluvili a sdileli napady. BEhem prestavek na kavu probéhlo
mnoho pratelskych rozhovord, lidé si vyménovali pfibéhy a nabizeli
podporu. Bylo citit, jak se vytvareji silna pouta, kdyz vSichni spolec¢né
pracovali na stejném cili — nalezeni lepsich zplsobul prevence a lécby
roztrousené sklerdzy.

Uvitani:
Jakub Dvoracek — nameéstek ministra zdravotnictvi

Jifina Landova — predsedkyné vykonné rady Unie ROSKA — ceska MS
spolecnost, z.s.

Olga Rubinova — clenka Unie ROSKA — ceska MS spolecnost, z.s.,
predsedkyné pobocného spolku ROSKA — Brno mésto
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Prevence — prof. Eva Kubala Havrdova
Profesorka Havrdova hovofrila o roztrousené skleréze od jejiho prvniho
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objeveni az po dnesni metody prevence. ZdUraznila, Ze v€asné
zahajeni léCby, jesté pred objevenim se priznakd, mize pomoci
oddalit jeji prabéh. Jednoduché kroky, jako je nekoufeni, uzivani
vitaminu D a pravidelné cvi¢eni, mohou mit velky dopad.
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Starnuti s roztrousenou sklerézou a souvisejicimi poruchami
Tato skupinova prednaska se zabyvala tim, jak se roztrousena skleréza
v pribéhu ¢asu méni a pro¢ je daleZité udrzovat mozek zdravy. Re¢nici
vysveétlili rozdil mezi roztrousenou sklerézou a neuromuskularnimi
onemocnénimi (NMO) s pfibyvajicim vékem. Jan Stanék se podélil o
inspirativni praci z domova sv. Josefa v Ceské republice, kde pomahaiji
lidem s pokrocilou roztrousenou sklerdzou.
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Inspirativni zmény: Prevence a inovace Tri lidé se podélili o

své osobni pfibéhy o roztrousené sklerdze: Jaroslav Wojnar(¢len Unie
ROSKA) hovofil o tom, jak mu sport a cviceni pomohly zotavit se po
paralyze; Luigi Azzarone zduraznil potfebu rychlé diagndzy a |écby; a
Natalie Bursari poukazala na to, Ze potrebujeme vice vyzkumu o tom,
jak roztrousena sklerdza postihuje ¢ernochy.



I I Porozuméni symptomatické péci u roztrousené sklerdzy
Hlavnim bodem programu byla prezentace Mezinarodniho prizkumu
symptomU roztrousené sklerdzy (IMSS), kterou prezentovali Tomaso a
Patricia Moghamesovi. Tato pusobiva studie shromazdila data od vice
nez 17 000 lidi s roztrousenou sklerézou ve 22 zemich. Kli¢ova zjisténi
ukazala, Ze lidé s roztrousenou sklerdzou se potykaji s primérné 13,7
pfiznaky, pficemz vétsSina z nich nedostava radnou Iécbu. Studie
odhalila, Ze Unava, kognitivni problémy a problémy s moc¢ovym
méchyrfem maji nejvétsi dopad na kvalitu Zivota, presto mnoho
symptom{ zUstava neviditelnych a nedostatec¢né |éc¢enych. EMSP
vytvorila sadu nastrojl pro prosazovani zajmu s daty specifickymi pro
jednotlivé zemé, které maji pomoci spole¢nostem s roztrousenou
sklerézou prosazovat lepsi systémy péce.
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Pochopeni komorbidit u roztrousené sklerézy
Stephanie Woschek vedla zivou prednasku o zdravych navycich,
spravném stravovani, odvykani koureni a pravidelném cviceni. Skupina
diskutovala o tom, jak mohou dalsi zdravotni problémy, jako jsou
srdecni choroby nebo cukrovka, roztrousenou sklerézu zhorsit a
ovlivnit ucinnost léCby.

Y
/ Biomarkery a budoucnost

Tato progndzovana prednaska se zabyvala novymi ndstroji pro v€asnou
detekci roztrousené sklerdzy, véetné vylepsenych magnetickych rezonanci a
krevnich test(. Nele von Horstem, kterd sama trpi roztrousenou sklerdzou,
vysvétlila, proc je pro pacienty tak dlezité, aby byly sloZité I1ékarské informace
snadno srozumitelné.
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“- Vyzva ,Hledani neurona”

Abychom si den uceni jesté vice uZili, usporadali jsme specidlni vyzvu
,Hledani neuront”, kde Ucastnici sbirali razitka pokazdé, kdyz v misté
konani spatfili neuron skryty. Tato kreativni aktivita umoznila vSem
presouvat se mezi jednotlivymi setkanimi, prozkoumavat konferencni
prostor a povidat si s novymi lidmi. Mnoho uc¢astnik( hrdé ukdzalo své
karticky s razitky a uzivalo si ducha pratelské soutéze, zatimco se
dozvidalo vice o mozkovych burkach, které jsou kliCcové pro vyzkum
roztrousené sklerozy.
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Prezentace posteri

Odpoledne se predstavilo osm vynikajicich poster(, které sdilely novy
vyzkum a myslenky o RS. David Ellenberger z Némeckého registru RS
ukazal, jak problémy se spankem ovliviiuji muze a Zeny s RS rGzné.
Antonia Kaltsatou prezentovala, jak muzZe tradi¢ni fecky tanec pomoci
lidem s RS Iépe se pohybovat a citit se Stastnéjsi. Joke Soetaert z MS-
Liga Vlaanderen se podélila o praci na rizikovych a ochrannych
faktorech u RS.

Stephanie Woschek predstavila MS-PAT, digitalni vzdélavaci program
pro pacienty. Luigi Azzarone poskytl osobni postfehy o kazdodennim
Zzivoté s Ié¢bou RS. Beatriz Martinez z Esclerosis Multiple Espaiia
odhalila zjisténi o skrytych nakladech na Zivot s RS. Amanda
Montagne z Americké asociace pro RS hovofila o zapojeni pacientli do
siti péce, zatimco Tommaso Manacorda z Italské spolecnosti pro RS
prezentoval o zlepSeni zpUsob( péce o RS.



Ceska stopa na konferenci 1. den:

- Prof. Eva Kubala Havrdova — tvodni prednaska
- Jan Stanék

- Jaroslav Wojnar

- Jana Hlavacova

Druhy den konference 17.5.2025 EMSP se zabyval péci o
roztrousenou sklerdzu prostrednictvim sekci zamérenych zameérené
na pacienta a spolupraci.

»Prosté to udélej! Podpora komunity, diverzity a inkluze ve
vyzkumu roztrousené sklerozy.”

Soucasti setkani byl rozhovor, ve kterém Tania Pilz ze Sité mladych lidi



(YPN) hovofila s Dr. Andreou Stennettovou , vyzkumnou
neurofyzioterapeutkou v Barts Health NHS Trust.

Jejich diskuse zduraznila kritické mezery ve vyzkumu roztrousené sklerézy
a poznamenala, Ze 37,8 % studii neuvadi rasu/etnickou pfislusnost
ucastnikd, coz vede k nedostatecnému zastoupeni mensin a potencidlné
méné ucinné lécbé cernosské a hispanské populace.

Dr. Stennettova zdUlraznila inkluzivnéjsi klinickou praxi prostfednictvim
navigacnich dokumentd, zajisténi dostupnosti informaci ve vice jazycich a
budovani dlivéry s komunitami, které byly historicky vyzkumem posSkozeny.

Zduraznila, Ze smysluplné zapojeni pacienti je nezbytné — nejen ,cviceni
se zaSkrtavacimi policky” — a sdilela pfiklady, jako je studie Chariot RS,
kterd odstranuje vékova omezeni a zahrnuje uzivatele invalidnich voziku.

Dr. Stennettova dospéla k zavéru, Ze diverzita ve vyzkumu je klicova pro
vyvoj lécby, ktera funguje napfic¢ vSemi populacemi, a doporucila
nastroje, jako je sada ndstroju NIHR, aby se zabranilo neiimysinému
vylouceni .
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»Jak vypada budouci vize prevence a lécby RS?“

Panelova diskuse moderovana Janou Hlavac¢ovou (EMSP) svedla dohromady
odborniky Anne Helme (MSIF), Juana Acostu (Roche) a Pascala
Rufiho (Sanofi), aby prozkoumali budouci situaci v péci o RS.

Konverzace nastinila komplexni vizi zamérenou na v€asné;jsi diagnozu,
globalni rovnost v péci, terapeutické inovace nad ramec zanétu a posileni
postaveni pacientti prostiednictvim sdileného rozhodovani .

Mezi zdliraznéné vyzkumné priority pattilo pochopeni mechanismU progrese
onemocnéni — zejména chronického doutnajiciho zanétu — a zkoumani viru
Epstein-Barrové jako potencialniho cile intervence.

Odbornici sice uznavali omezeni v sou¢asném hodnoceni kognitivnich
symptom{, ale zaroven diskutovali o tom, jak by uméla inteligence a digitalni
technologie mohly zlepsit Ié¢bu RS prostfednictvim validovanych biomarkerd,



které klinickou péci spiSe doplnuji nez nahrazuiji.

Panel zdUraznil zasadni vyznam rozmanitych, dobfe Fizenych registrti a shéru
dat z realného svéta a zasazoval se o to, aby pacienti slouzili jako vyzkumni
partnefi, nikoli pouze jako subjekty studie .

V priibéhu celé diskuse fe€nici vyvazovali technologicky optimismus s
uznanim nenahraditelné hodnoty lidskych odbornych znalosti a zavérem
vyjadrili nadéji na spravedlivou a inovativni budoucnost péce o roztrousenou
sklerozu, ktera bude ctit jedineCnou cestu kazdého pacienta a zaroven
poskytne dlvéryhodné zdroje pro orientaci v komplexni lé¢ebné krajiné.
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INRIET  Zlepseni pristupu a podpory pro osoby s RS: Srovnavaci
pohled na evropské zdravotnické systémy“

Sekce ,ZlepsSeni pristupu a podpory pro osoby s RS: Srovnavaci pohled
na evropské zdravotnické systémy“ predstavila postfehy odbornik( z
celé Evropy, kteti zdUraznili jak pokrok, tak pretrvavajici vyzvy v péci o
RS.

Profesorka Dana Horakova predstavila uspésny cesky registr ReMus,
ktery sleduje pres 23 000 pacientll, zatimco Dominika

Czarnota nastinila problémy Polska s ¢ekacimi listinami na I1é¢bu a
nedostatkem komplexnich dat i pres plnou dhradu DMT.

Jan Van Amstel predstavil dvé puUsobivé pripadové studie z
Nizozemska, kde obhajoba pacientl Uspésné zajistila pristup k |éCbé,
véetné obnoveni Uhrady pripravku Fampyra a schvdleni terapie
kmenovymi burikami.

V pribéhu diskuse fec¢nici zdaraznovali, Ze navzdory rozdilnym
systémUm zdravotni péce pro zlepSeni spravedlivého pristupu k [é¢bé
RS v celé Evropé nezbytna kombinace robustniho sbéru dat, registri



pacientt a koordinovaného usili o obhajobu. Jifi Drahota dospél k
zavéru, ze smysluplnd spoluprace mezi vsemi zucastnénymi stranami
predstavuje jedinou schidnou cestu vpred.

Posileni postaveni pacienttli a sebeobhajoba

Setkdni o posileni postaveni pacientl a sebeobhajobé prineslo zdsadni
poznatky pro efektivni zvlddani roztrousené sklerdzy (RS) prostfednictvim
kombinace praktickych strategii a zmén mysleni.

Agne Straukiene zdUraznila pfistupy zaloZzené na dikazech ke zvladani
unavy (nejcastéjsSiho symptoma RS) prostiednictvim zdmérné Uspory
energie, dislednych cvi¢ebnich rutin, stravovacich navyku stfedomorského
stylu, technik zvladani stresu a spravné hydratace a zaroven zdUraznila
daleZitost planovani s ohledem na vykyvy symptomu .

Janneke Knol definovala posileni postaveni pacient( jako partnerskou
spolupraci, kde pacienti a zdravotnicti pracovnici pracuiji ,,jako rovnocenni
partnerové”, zdlraznila hodnotu sledovani symptoma pro usnadnéni
smysluplnych klinickych diskusi a vyzvala pacienty, aby si pfipravili
konkrétni otazky o moznostech |écby, které zohlednuji individualni Zivotni
okolnosti.



Oba recnici zdlraznili, Ze Gspésna sebeobhajoba vyzZaduje strategicky
pristup k implementaci udrzitelnych zmén zivotniho stylu — pocinaje
osobné smysluplnymi dpravami, pfijimanim jedné zmény po druhé a
stanovovanim realistickych cili — a zaroven rozvijet sebevédomi pro jasné
sdélovani potreb zdravotnickym tymuim a pribéziné vzdélavani se o RS v
pribéhu celého procesu |éCby. Globalni perspektivy na roztrousenou
sklerézu a souvisejici poruchy Na konferenci , Globalni perspektivy na
roztrousenou sklerdzu a souvisejici poruchy” se sesli mezinarodni experti,
aby diskutovali o preventivnich strategiich a pristupech k 1é¢bé v riznych
systémech zdravotni péce. Bogi Eliasen , vykonny reditel Nadace
Movement Health, zd(raznil nasi sou¢asnou ,krizi mysleni” ve
zdravotnictvi a zasadil se o zménu paradigmatu od pozdni intervence k
systémUm zamérenym na prevenci zaloZenym na principech ,pfesné,
personalizované, prediktivni, preventivni a participativni zdravotni

péce”. Jan Anders Istad z Norské spolecnosti pro roztrousenou sklerdzu
zdUraznil vyuziti mistnich dat pro efektivni prosazovani a poukazal na to, Ze
Norsko dosahlo zahdjeni Ié€by do 21 dn(i po diagndze, a zaroven zdlraznil
dlleZitost zaclenéni spole¢enskych naklad( do procesl hodnoceni
zdravotnickych technologii. Anne Helme z Mezinarodni federace pro
roztrousenou sklerdzu predstavila svou globalni preventivni iniciativu a
zdUraznila potfebu budovani konsensu a rozvoje infrastruktury pro
studium rizikovych faktord roztrousené sklerdzy, pticemz EMSP a MSIF
koordinovaly ,,spojeni partner( a jeden hlas”. Dr. Jelena Drulovi¢ sdilela
Uspésny pribéh Srbska o implementaci protokol(i 1é¢by roztrousené
sklerdzy prostrednictvim farmakoekonomickych studii, které informovaly
osoby s rozhodovaci pravomoci, a to v souladu s pristupem ,,na zdravi
mozku zalezi, na Case zalezi” s cilem vzdélavat neurology a zavadét systémy
sbéru dat.

Ceska stopa na konferenci 2. den:
Prof. Dana Horakova
Jiti Drahota

Jana Hlavacova

Dékujeme EMSP, Zze jsme mohli byt spoluporadateli této tuzasné
konference v Praze.



Dé&kujeme v8em Géastnikd z CR, ktefi se zapojili.

Ing. Jifina Landova Unie ROSKA — ¢eska MS spolecnost, z.s.
Zdroje :

EMSP

Fotografie viastni a pan Ondfej Desperéat

Projekt je realizovan za finanéni podpory Utadu viady Ceské republiky. Vystupy projektu
nereprezentuji nazor Ufadu vlady Ceské republiky a Ufad viady Ceské republiky neodpovida
za pouziti informaci, jez jsou obsahem téchto vystupu.

Akci finan¢éné podpofila spole€nost ROCHE s.r.o.



