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PrinaSime rozhovor Petra Bittnera s designerem a performerem Adamem Hrubym a
fotografkou Hanou Pololanikovou, které pred tremi lety kromé vztahu spojila i slozita
diagnéza jménem ,,long covid®. Co o této nemoci vime? Jak dopada na ¢élovéka a jak na
celou spole€nost? Jak ji je schopno (Ci spiSe neschopno) uznat zdravotnictvi? A v éem
spociva princip ,,safe air“?

Kdy se za¢alo mluvit o long covid syndromu?

H: V zahrani¢nim tisku jsem se o prvnich pacientech s LC néco letmo doCetla uz na zacatku pandemie na jare
2020. Vétsi Ceska média zacala téma LC podrobnéji otevirat az se zaCatkem roku 2024. VéFim, ze pro lidi v

Cesku, ktefi touto nemoci trpi a zaroven se jim nedostava nalezité podpory tfeba uz patym rokem, to mize byt
urCita satisfakce. Média konecné legitimizuji, Ze takovy problém je, a jejich okoli ziskalo moZnost o néco vic jim

porozumét.

A: J4 mam pocit, ze v Cesku se o prevenci jesté ani pofadné miluvit nezagalo. Na konci roku 2021, asi po dvou
letech pandemie (a roce mého long covidu) jsem naznal, Ze je €as na coming out. Napsal jsem o tom na
Facebook. Prekvapilo mé, kolik lidi mi psalo, ze to je poprvé, co o té nemoci slysi.

Jak se long covid definuje?

A+H: Obecné se jako LC oznaduiji jakékoli zdravotni nasledky po prodélaném onemocnéni COVID-19. Typicka
tézka forma, kterou mame, obsahuje pfidruzena chronicka onemocnéni. Za projev LC Ize nicméné povazovat i
oslabeni imunity, autoimunitni nemoci, rakovinu, nové vzniklé kognitivni, spankové Ci psychiatrické potize a

jakdakoliv dal8i onemocnéni, poskozeni nebo projevy, které covid vyvolal nebo k jejich pfed€asnému propuknuti

vyrazné pfispél. Odborna obec ¢asto zmiriuje také brzky nastup neurodegenerativnich nemoci u mladsich lidi.
Kolik lidi v sou¢asnosti odhadem trpi long covidem?

A+H: Zalezi na presné definici, ale jde o stovky miliont lidi. Na jafe 2023 vydala WHO prohlaseni, ze LC v Evropé
trpi 36 miliond lidi. V roce 2024 slychame o tom, ze v Britanii a USA ma LC asi 3-5 % populace. Podle
posledniho ¢lanku v Nature Medicine je to pfes 400 miliond lidi.

Existuje také paradigma, podle kterého samotny COVID-19 ma jesté skrytou fazi, pfi které dal pasobi v téle lidi,
ktefi se nékdy nakazili. Bere v Uvahu fakt, Ze SARS-2 je novy patogen, jehoz skute¢né dlouhodobé nasledky

¢i HIV.


https://www.who.int/azerbaijan/news/item/27-06-2023-statement---36-million-people-across-the-european-region-may-have-developed-long-covid-over-the-first-3-years-of-the-pandemic
https://johnsnowproject.org/insights/a-new-disease-paradigm/

Long covid jako osobni zkusenost
Jak se long covid projevuje, fyzicky, a jak psychicky?

A: Tym Al-Alyho sledoval 6 milion( lidi po dobu 2 let a identifikuje asi 200 riiznych symptomu. To nam miize
pfipadat na prvni pohled divné, ale spi$ to ukazuje na nékolik véci: Covid zplsobuje tzv. systemické problémy —
nezasahuje tedy jen jeden organ, a existuje nejspi§ nékolik fenotypu. Takze zkuSenosti se mGzou velmi lisit.

Dalo by se zobecnit, jaky ma long covid dopad na bézny zivot?

H: ZaleZi na formé a mife, v jaké Elovéka zasahne. Podstatnou roli hraje i mnozstvi reinfekci, které vZzdy nesou
riziko kumulativniho poskozeni a zhorSovani stavu. Da se Fict, Ze tézka forma v podobé ME (myalgicka
encefalomyelitida, znama pod zkratkou ME/CFS nebo nepfesné ,syndrom chronické unavy“) maze byt az Zivot
devastujici. V uvozovkach lehka forma znamena ztratu minimalné 50 % celkové vykonnosti €i kondice oproti
predchozimu zdravi. Tito lidé tfeba zvladnou jeSté pracovat, ale vesSkery ¢as mimo praci pak prolezi se symptomy

stav nepfetrzitého utrpeni, jaké si zdravy ¢lovék mozna ani nedovede predstavit.
A: Kdo nezazil, neuvéri.

H: Lidi s extrémné téZkou ME de facto vypadnou ze zdravotni péce — kdyz jste na tom tak zle, Ze trvale nemuzete
tolerovat zadné zvuky, svétlo, mluveni, doteky, a masivni pfetizeni ¢i alergické reakce vam muze zpUsobit uz jen
pfitomnost dalSi osoby v mistnosti, ztratite se i z dohledu zdravotnictvi a nikdo o vas nevi. Takové situace jsou
pak dlouhodobym terorem a zméni zivot i blizkym. Ze zahrani&i slycham, Ze jsou néktefi pacienti a jejich rodiny
schopni tfeba dosahnout na néjaky rezim paliativni péce. Ale ta se Casto omezuje na krat$i dobu, a neni tak
dostupna lidem, ktefi v extrémnich stavech ziji chronicky, dlouhé roky.

Jak se covid projevuje u vas? Co vam dnes jako €lovéku s long covidem v zivoté nejvic chybi?

A: Covid mi kompletné znic€il Zzivot. Mluvim o mém Zivoté pfed covidem jako o minulém Zivoté. NemUzu tancovat,
pracovat, b&hat, sedét, chodit ani dlouho stat. Konverzace, zvuky, svétlo a vétsina potravin mi fyzicky ublizuje.

svou holkou si musim pfedevSim psat.

Chybi mi svoboda a nezavislost. Nedokazu se o sebe postarat sam. Lezim 95 % C€asu v posteli v zatemnéném
pokoji v permanentnim lockdownu. Mam par lucidnich hodin tydné&, kdy musim obslouzit vétSinu své agendy.
Jednou, dvakrat za mésic se vydam ven na invalidnim voziku. Zbytek musim stravit v pfiSerné nudné a agonické

regeneraci. Mésice ubihaji kolem v okamzicich. Je to extrémné izolujici zkuSenost.
S jakymi pribéhy kromé vlastnich jste se setkali

H: Vzhledem k tomu, Ze chybi oficialni informaéni kampané, natoZ struktury péce, snazime se sdilet zkuSenosti a
pomahat si navzajem. Online se setkavame s tisicovkami stejné zasazenych lidi. V komunitach pacientt a

pacientek nardzime na pfibéhy, které jsou extrémni, ale zaroveri bohuzel ne vzacné.


https://www.nature.com/articles/s41591-023-02521-2

Casto jde o mladé lidi jako ja, kterym bylo 25 a studovali nebo pravé zaéinali kariéru v né&em, co je moc bavilo, a
po jedné infekci o vSechno pfisli. Ted roky jen pfezivaji ze dne na den v bolestech a zatemnéné mistnosti. Nejen
mladi s long covidem €asto konci v chudobé a v plné zavislosti na svych rodinach, mnozi uvéznéni v nasilnych
vztazich a domacnostech, néktefi bez domova a néktefi ztraceji silu a prava na péci o své vlastni déti.
Mimoradné silné a zdrcujici jsou pak osudy samotnych déti s long covidem. Nékdy tyto rodiny musi jesté
dodatec¢né bojovat s urady, které tuto nemoc a souvisejici nezbytna opatfeni vibec neznaji, a hrozi odejmutim

ditéte z péce rodicu.
Jaké situace lidé trpici long covidem fesSi?

H: Vidim na svych pratelich, jak jim opakované infekce vzdy o dal$i kus zhorsi zdravi, jak nasedaji na chronické
nemoci. K tomu se poji i omezeni prace a ztrata pfijmd. Za pozornost stoji postifehy Iékafek a I€kaf, ktefi sami
téZzkym long covidem onemocnéli, a v pozici pacientd ted zaZivaji nedtvéru svych koleg(, vlastni profese. Silna je
i zkuSenost para a rodin, v nichz trpi long covidem vice lidi. Tragické jsou i pfibéhy téhotnych Zen s long covidem,
které se uchyluji k interupci. Z&asti proto, Ze by se v aktualnim stavu nedovedly o dité postarat, ale taky proto, Zze

bez dostateéné péce a progndézy samy nevédi, jak dlouho budou Zit.

A: Psal jsem si se stovkami lidi, a nékteré pfibéhy jsou zdrcujici. Mluvim o pacientech, které Iékafi tak dlouho
hnali zpét do prace, az si uhnali Uplnou invaliditu. O lidech, kterym nevéfi vlastni rodiny. O nemocnych matkach,
které si nemohou hrat s vlastnimi détmi. O nemocnych détech, které mozna nikdy nazakusi aktivni zivot. A pak
bohuzel i o jedincich, ktefi si museli vzit Zivot, protoZe bolest a osaméni se pro né staly jednoduSe neunosnymi.
Az pétina lidi s nasi nemoci umira sebevrazdou ¢i eutanazii. Bez adekvatni zdravotni péce jim zbyl jen

pfilezitostny kontakt s dal§imi nemocnymi, ktery nemuize byt dlouhodobou utéchou.

Long covid jako ekonomicky fenomén

Kde vSude se long covid propisuje ekonomicky (zdravotnictvi, trh prace, dalsi naklady)?

A: Pokud vyjdeme z toho, ze long covidem trpi globalné pfiblizné 400 milion(i osob, mame tu ro€ni ekonomicky
dopad ve vysi pfiblizné 1 bilionu USD, tedy pfiblizné 1 % svétové ekonomiky. Podle reportu amerického
Brookings Insititutu bylo mezi dvéma az ¢tyfmi miliony dospélych ameri¢an(i v roce 2022 bez prace. Americka
federalni banka tvrdi, Ze lidé s long covidem jsou zaméstnani o 10 % méné a pracuji 0 25 % az 50 % méné nez

nenakazeni.

V Ceské republice Ize predpokladat analogicka data. S trochou nadsazky jde fict, Ze pokud by zdravotnictvi
uznalo existenci long covidu, ¢ekalo by ho fatalni zahlceni. Pokud ho neuzna, zhrouti se az pozdéji z
dlouhodobého zhorSovani zdravi populace cirkulovanim viru, pfipadné bude dal gaslightovat nemocné a tim

vlastné prestane Uplné nabizet zakladni péci.

Momentalné chybi politicka vile vibec sbirat data a financovat vyzkum, abychom mohli viibec néjaké prognézy
délat nebo vyvijet Iéky. Kdo se nediva, nevidi.

To jsou ekonomické dopady. Pro¢ se ale o LC nemluvi vice na politické arovni?



soucasti se mize kdokoliv stat v podstaté kdykoliv, politicky vSak nikomu nenahanéji strach. DalSi divod miize
byt ten, Ze postinfekéni chronické nemoci postihuji ¢astéji Zeny. A jak vime z jinych spole¢enskych problémi,

Zenské problémy byvaji €asto odsouvany na okraj zajmu.

Dnesni ideologie vykonu se soustfedi pfedevS8im na zdravi, v jejim stfedu stoji produktivni, plodni, pozitivni
jedinci. O ty je tfeba se starat. Jakmile se jednoduchym nakazenim virem stanete nezdravym, neproduktivnim ¢i
neplodnym &lovékem, stanete se zaroven ned(ivéryhodnym.

V celkové neutéSené situaci pak vnika prostor pro scamy, vynofuji se predatofi, ktefi se obohacuji na zoufalych
trpicich, nabizeji rizné zazraéné metody, kouzelné vodi¢ky, pochybné potravinové doplriky a drahé protokoly.

Long covid jako osamély udél
Jak systém clovéku trpicimu long covid systémem pomaha a kde mu situaci stézuje?

H: Vzhledem k zavaznosti a Eetnosti této nemoci bychom méli mit po celé republice specializovana centra a
ambulance. Pojistovny by mély hradit zmirfiujici 1éky, dokud neni kauzalni |é¢ba. Obvodni |ékafi i specialisté by
meéli byt vybaveni zakladnimi informacemi a pokyny. Méla by probihat prevence. Zkratka standard péce, jaky nam
pfipada samoziejmy u jinych nemoci. Zatim se ale prokousavame jinou realitou. V Cesku aktualné stale nemame
ani smérnice pro diagnostiku a péci pfi tézké formeé long covidu — ME/CFS a dalSi pfidruzené stavy. Tyto nemoci
existovaly uz pfed covidem, covid vSak jejich etnost b&éhem par let nékolikanasobné zvysil. Postizeny ¢lovék
zaziva vakuum bezpravi, kdy se nema na koho obratit, nema pfistup k odbornikovi, ktery by se v této oblasti
vzdélaval a pfevzal by odpovédnost za péci.

O pfijeti jiz existujicich smérnic se u nas pred nékolika lety snazil Klub pacientli s ME/CFS. Odvedli nesmirné
dileZitou a kvalitni praci se zastitou $pickovych védcu a lékaFu z celého svéta. Na webu Klubu se dnes doctete
smutnou zpravu o tom, jak kvuli opakovanym odmitnutim ¢eskych autorit a vyCerpani vSech moznosti musel

¢innost ukondit.

Celosvétove je pravni situace téchto pacientl kifehka, a dosud chybi oficialné uznané diagnostické biomarkery,
indikace a dalSi nastroje, které by pozici nemocného v&as ukotvily a chranily pfed Skodlivym zachazenim.

Jak jste se citili, kdyz jste si poprvé uvédomili, ze vase symptomy piretrvavaji déle, nez se o¢ekavalo?

H: V dobé, kdy jsem se nakazila, jsem uz sice zblizka znala Adam(v pfipad, ale neméla jsem sebemensi tuseni,
0 jak rozsahly jde problém, natoZ Ze bych mohla byt sama typickou rizikovou osobou. V prvnich dnech infekce
jsem pfesto, pro jistotu a z pfedbé&zné opatrnosti, kontaktovala svého Iékafe a poprosila o antivirotika. Ten vSak

muUj covid odmitl jakkoli I€Cit s tim, Ze jsem mlada a zdrava, a Zze varianta omikron uz je jen ,rymicka“.
Kdyz se muj covid zacal ne¢ekané preklapét do tézkého long covidu, bylo pro mé Sokujici postupné zjisStovat, ze
ani po letech pandemie, kdy jsme s mezinarodni urgenci napfiklad vyvinuli okovani, tu neni vefejna struktura

pomoci pro lidi trpici dlouhotrvajicimi symptomy a nasledky.

Jak se muze élovék trpici long covidem k takovému pfistupu stavét?


https://me-cfs.eu/tag/mecfs-cz/

H: Dodnes, kdyZ se telefonicky objednavam nékam na vySetieni, snazim se svoje problémy radsi opsat tak,
abych nezminila slovo ,covid“. Vyhnu se tak zbyte€nym nedorozuménim a pfed€asné ukonéenym hovoriim s tim,

Ze ,s covidem béZte na plicni, my to nedéldme, nashledanou®.

Tehdy jsem po tydnech neustupujici nemoci doufala, Ze najdu byt jen telefonickou infolinku, kde najdu zakladni
odpovédi, kde se mi dostane zakladniho oSetfeni Ci aspori evidence. Nenasla jsem viibec nic. A stejné zoufala je
situace i ted, po vice nez dvou letech. Pofad mam ty stejné problémy a porad je ve vefejném zdravotnictvi
nemam s kym konzultovat nebo koho pozadat o recepty na zasadni Iéky. Kdyby mi tehdy nékdo fekl, Ze za dva

roky se nic vyznamné nezméni, nevéfila bych.

Kterym z vasich priznak( méli lidé ve vasem okoli nebo zdravotnicky personal problém porozumét? A jak

toto nepochopeni ovlivnilo vase prozivani této nemoci?

H: Nedorozuménim byva tfeba téma intolerance na zatéz a nepfiméfena pozatéZova nemohoucnost. Jde o

centralni pfiznak nemoci ME, kterou ma dle souc¢asnych odhadu asi polovina lidi s long covidem.

Jde o poruchu energetického metabolismu, ktera té&lu brani v regeneraci, a v nepfedstavitelné mife zasahuje
v8echny aspekty Zivota. Pfiznam se, Ze ani ja sama to po vice nez dvou letech na emocni urovni nedokazu
pochopit. Pro¢ mi télo nedovoli cviit, precist si knizku, nebo si zajit na prochazku, i kdyz tak moc chci? O to je

S ¢im lékafi long covid nejéastéji zaménuji?

H: Mnoho zdravotnikd ME dodnes nevnima jako samostatnou klinickou entitu, tedy plnohodnotnou nemoc, a jeji
projevy zaménuje s neurcitou chronickou unavou nebo dekondici, coz jsou jiné véci. A tento omyl mdze mit hodné
nebezpecné dlsledky pro prognézu pacienta, kdyz byva povzbuzovan, aby svoje limity pfekracoval. Nékdy byva
LpofadnéjSim“ onemocnénim, jako je tfeba roztrousena skleréza, rakovina. Pfitom ME z mnoha prazkuma kvality
zivota vychazi jednoznacéné na poslednich pfickach a jako ,velmi zavazna“, tézce invalidizujici nemoc. Nékdy je i
fatalni.

Problematické je i tvrdit, Ze ME je totéz co fibromyalgie nebo stavy po borelidze, smést je tak do jednoho pytle
jménem ,unavové syndromy“. Nékdy se tyto stavy vyskytuji sou€asné a maji nékteré spole¢né projevy, ale
konkrétni diagnostické kritéria a rychla progrese nemoci po minimalni namaze, jaka se vyskytuje jen u ME, tvofi

jasnou délici ¢aru. Rozpoznani ME taky ur€uje zasadni rozdily v terapeutickych postupech.

Uvadi se, ze az 90 % pacientq, ktefi maji ME, neni diagnostikovanych. Taky se stava, ze Iékafi nékteré tyto

nemoci sice znaji, ale nevéfi nebo nevédi o celém spektru jejich zavaznosti. Na mediciné se o nich nevyucuje.

Co znamena princip ,,safe air“? Co je jeho principem? Kde se aplikuje?

A: Odpovim rozpracovanym manifestem:

Safe air chces.

Safe air je nové pandemické paradigma.



Safe air je podobny princip jako safe sex.

Znamena to pfevzit zodpovédnost a spole¢né pecovat o sdileny prostor. Jen misto pohlavnich tekutin jde o

vzduch.

Chranény vzduch je podobny princip jako pitna voda. Pfed 300 lety nebyla v Evropé samozfejmosti. Trvalo to
dekady, nez vlbec lidstvo pfijalo ideu, Ze ve vodé mohou byt neviditelné patogeny, a ze by neméli kalet tam,
odkud piji. A potom desitky let prace presvédcit politiky, aby investovali rozpocty do vybudovani vodni
infrastruktury, CistiCek, sanitizace, kanalizace, etc. Dnes i na poslednim pachnoucim zachodé punkového klubu
teCe ze zdi zcela automaticky pitna voda.

V roce 2019 jsme se skokové dostali do éry, kdy vzduch uz neni pfirozené bezpecny a Sifi se v ném minimalné
jeden velmi zakefny patogen. Strkat pfed nim hlavu do pisku neni dlouhodobé udrzitelna taktika. Je dulezité

zamezit Sifeni patogenu, ale i dalSich Skodlivych latek.

Hana a Adam vystoupi na Inspiracnim foru v programu Nedoléceno: O Zivoté ve zdravotnim vakuu (patek 1.
listopadu, 12:30 — 14:00).



https://www.inspiracniforum.cz/program/nedoleceno

