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Krasny dobry den vSem,

jmenuji se Lenka Dominikova, je mi 42 let
ajsem novou posilou Nadace Jakuba Voracka
i eReS tymu CR. Mam na starost marketingové
a PR aktivity nadace i spolku a zajistuji take
produkci vSech akci a eventl, které pro
vas vSechny v letoSnim roce pfipravujeme.
Pfes 15 let jsem pUsobila na stejné pozici
ve vyhradné komerénim sektoru pro nékolik
retailovych fetézcd. Prace v neziskovém
sektoru je pro mne tedy velkou vyzvou a prace
pro Kubu a Petru, které znam jiz nékolik let, je
pro mne poctou.

S nékterymi z vas jsem méla moznost se
potkat v ramci eReS cafi¢ek, ktera maji ted
Jetni“ prestavku, se kterymi za vami opét
vyrazime na podzim letoSniho roku. Musim
upfimné pfiznat, Ze se téchto setkani u¢astnim
velice rada, protoZze energie vSech, ktefi
dorazi neskuteéné dobiji a posiluje. Proto bych
rada vSechny pozvala na dal$i eReS caficka,
probihaji vzdy za U€asti odbornika z daného
regionu a zve na né osobné zakladatelka
nadace Petra Klausova, ktera spole¢né se
svym hostem a naSi kolegyni Katefinou
Mahovskou, celé povidani provazi svymi
pfibéhy a zkuSenostmi. A upfimné, pravé ta
osobni zku$enost, pfedani viastnich znalosti,
je tim, co vam nejvice schazi a co také
nejcastéji hledate. Nestydte se proto, najdéte
si chvilku a pfipojte se k nam. Nemusite
mluvit, mdZzete jen pit dobrou kavu nebo ¢&aj,
pfikusovat dortik a poslouchat. Dalsi eReS
caficko nas ¢eka v zafi v Brné, o presném
terminu i misté konani budeme vSechny
v€as informovat prostfednictvim samostatné
emailové zpravy a také udalosti na FB strance
eReS tymu CR.
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Tim plynule pfebéhnu pravé k socialnim
sitim. Aktualn& ma eReS tym CR na 1.500
¢lend, to je nadherné &islo, mame v planu
pokracovat v dalSim rozSifovani, protoze ¢im
vic nas je, tim vice dokaZzeme pomoci. Nase

v

motto ,v tymu jsme silngjSi“ rozhodné plati
a my se o tom denné pfesvédCujeme pfi nasi
praci. Uzaviena FB skupina eReS tym CR ma
necelych 500 ¢lent, a to je opravdu $koda,

pokud jste se jeSté nezaregistrovali, urcité
tak udélejte. Ne v§echny informace posilame
prostfednictvim emailu. Bude mi proto velkou
cti vas vSechny pfivitat i v této uzaviené
skupiné, diky které tfeba ziskate moznost slev
nebo Cerpani jinych vyhod, a navic budete
stale ,v obraze“ o déni v eReS tymu CR.

A ted trochu hokejového fotbalu. 22.6.
probéhne v Mikulové na FC Palava jiz 3.
roénik charitativniho utkani ¢étyf tymu
HOKEJKY PRO KLUKA PUKA 2019.
Vsichni &lenové eReS tymu CR maji v ramci
online predprodeje nastavené zvyhodnéné
vstupné. Déti do 150 cm maji vstup na akci
zcela zdarma. Veskery vytézek z celé akce
(vstupné, tombolenky a prodej) bude pfipsan
na konto nadace a o jeho rozdéleni budete
vSichni informovani. Budu velice potéSena,
pokud nam pomuzete s propagaci celé akce,
budete sdilet informace mezi své pratele
a osobé informovat o tom, jak jsou pro nas
v8echny prostiedky z této akce dullezité.

V tomto newsletteru rekapitulujeme tolik
dulezitou fyzio a psycho terapii, ddvame opét
prostor pro |ékafské informace, stejné jako
Va$e dotazy.

Budu vam vSem vdécna za vas komentar nebo
pfipominku, k moji praci, co vam schazi, co
byste radi Cetli nebo slyseli, ¢im bychom vam
mohli jesté vice pomoci.

Pfeji nam vSem krasné majové dny a brzy na
vidénou

Lenka

V prvnim kvartalu
jsme rozdelili
skoro 350.000 K¢

Diky pomoci a podpoie donatort, nakupiim
v nadaénim eshopu a zasilani DMS zprav
od zacatku roku do konce tretiho mésice,
mohla spravni rada Nadace Jakuba
Voracka rozdélit mezi vybrané zadatele
skoro 350.000 K¢.

Podporili jsme tak konkrétni paciety, ktefi
si za ziskané finanéni prostfedky mohou
pofidit nové invalidni voziky, motomedy nebo
dokonce schodolez. Prispévky, ale ¢astec¢né
pokryvaji také zapujcky WalkAidu nebo dalsich
rehabilitacnich pomucek.

Detailni pfehled, komu konkrétné jsme
pomohli si mGzete prohlédnout na webovych
strankach: www.nadacejakubavoracka.cz

N

Velké diky patfi Vam vS§em, ze pomahate
s nami!

kliknéte na ikonku
a prohlédnéte si
detailni prehled

NENECHTE SE VYRADIT ZE HRY!



https://www.nadacejakubavoracka.cz/domains/nadacejakubavoracka.cz/www/upload/editor/files/Rozdělen%C3%AD%20nadačn%C3%ADch%20př%C3%ADspevků%20přehled%201_q_2019.xlsx.pdf
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Proc je fyzioterapie a psychoterapie pro pacienty

s RS tak dullezita?

Kazdodenni péce o télo i o dusi by méla byt
uz samozfejmym standardem Zivotniho stylu
kazdého z nas. Nemoc neznamena, zZe jiz
nic nemuzeme ¢i nesmime. Naopak. Nemoc
nas odkazuje k tomu, na co se mame ve
svém zivoté — téle — dusi soustfedit, co vola
o pomoc. Dobrou péci o sebe a laskavym
a aktivnim pfistupem ke své nové Zivotni
situaci je mozné pozitivné ovlivnit pribéh
nemoci a kvalitu celého dalSiho Zivota.
Prestoze je 1éCba v rukach profesionalnich
zdravotnikud, aktivni pfistup pacienta k lé¢bé
Farmakoterapie a dalSi terapeutické postupy
nebudou dostate¢né Gc¢inné bez vnitini
motivace |éCeného Clovéka. Zda se, Ze
RS pacienti, ktefi byli zvykli pravidelné
cvicit jiz v obdobi pfed onemocnénim nebo
zacali ihned v jeho pocatecni fazi, maji
méné obtizi v prvnich letech po vypuknuti
onemocneéni. Ziejmé to mize byt zplsobeno
lepsi fyzickou kondici. Podobné jako vice
v predchorobi a na zacatku onemocnéni
vede k lepSimu stavu kognitivnich funkci.
Stejné dulezity vyznam ma i pravidelna,
vhodné vedena psychoterapeuticka péce.
Zakladnim cilem psychoterapie u pacientl
s RS je vést je k tomu, aby se naucili vyuzivat
moznosti a zdroju, které maji, ke kvalitnimu
a smysluplnému zivotu. Podstatna je motivace
k tomu, aby se naucili s nemoci zit, dokazali
snaset obtize, které s sebou nemoc i lé¢ba
pfinaseji. Dllezitym Ukolem terapie je udrzet
pacientliv zajem o vSechny oblasti jeho Zivota.
Pomoci vytvofit a podporovat jeho spolupraci
s |é¢ebnym tymem. Nékteré zahrani¢ni studie
prokazaly, Ze vhodné vedenou psychoterapii
doslo ke snizeni poctu zanétlivych lozisek na
magnetické rezonanci. ,Chcesli zhojit télo,
musi$ hojit i dusi.” Platén

V rlznych fazich onemocnéni se méni
dullezitost jednotlivych terapii. Méjte vSak na
paméti, Ze umélé rozdélovani duse od téla
je nepfirozené. Télo a duSe se navzajem
vyrazné ovliviuji a je potfeba na nich pracovat
soucasné.

Fyzioterapie

Pohyb je pfirozenou potfebou kazdého
z nas. Pro mnohé nové diagnostikované
pacienty je matouci fakt, ze i pfi relativné
nevyraznych & momentalné nepfitomnych
problémech je doporu€ena pravidelna lécba
pohybovou aktivitou. U osob s onemocnénim
RS se vSak muze vyskytnout tzv. bludny kruh
inaktivity. Zminény kruh za€ina mnohdy tim,
Ze nové diagnostikovany pacient nema kvdli
neurologickym pfiznakim (atace), unavé

nebo vlivem lékl silu vénovat se pohybovym
aktivitam, které provozoval dfive. Nékdy mize
jit spiSe o psychickou reakci — Sok z diagndézy,

pocit bezmocnosti, rezignace (nic nema
cenu), deprese, které také vedou k zanechani
fyzickych aktivit nebo nechuti cokoli nového
zacinat. Tim se vSak dale snizuje kondice
a prohlubuje Unava. To mGze vést k dalSimu
zhor$ovani symptomd a zahajeni pravidelné
pohybové aktivity se pak zda byt jesté
vam muze pomoci fyzioterapeut s postupnym
zafazenim jednodusSich cviceni. Nékomu
vSak vice vyhovuje zaCit s konzultacemi
s psychoterapeutem. Podle naSich zkuSenosti
je vSakidealni peCovat zaroven o své télo i dusi.
Pohybova aktivita je prostfedkem k obnoveni
kondice a mize zabranit negativnimu vyvoji
onemocnéni. Opaénym problémem nez
nedosta-tek pohybu je nadmérné pretézovani.
Idealni je poradit se ohledné optimalni
pohybové zatéze s fyzioterapeutem se znalosti
problematiky RS. Fyzioterapeut vam také
muze poradit cviky, abyste si nepretézovali
svUj pohybovy aparat. Preventivni konzultace
s fyzioterapeutem miize pomoci jiz na pocatku
onemocnéni. Pravidelna rehabilitani 1écba
je pak na misté v pfipadé vyskytu symptoma
RS nebo bolestivych stavi. Mnoho pfiznakd
RS je mozné s pomoci rehabilitace zmirnit
nebo odstranit. Cim dfive se v&ak s pohybovou
lécbou zacne, tim vyraznéjSi mohou byt
vysledky.

Psychoterapie

Psychoterapie tu neni od toho, aby za
pacienta ,feSila problém* nebo aby mu davala
rady do zivota. Spi§ ma c¢lovéku pomoci,
aby si souvislosti svych potizi uvédomil
a naucil se svudj vlastni potencial vyuzivat
efektivngji. V uzSim smyslu jde o zmény
postoju, o sebeuvédoméni a rozvinuti
aktivniho pfistupu k 1é¢bé a vytvoreni nového
zdravéj$iho Zivotniho stylu s respektem
k nemoci a k sob& samému. UslySet
diagnézu RS neni radostny zazitek. Nové
diagnostikovani pacienti mnohdy potfebuji
hlavné prostor ke sdileni emoci, naslouchani
a provazeni. Mohou si k psychoterapeutovi
pfijit pro podporu, informace, vyvztekat se,
vyplakat se, popfemyslet, hledat odpovédi,
srovnat myslenky, najit motivaci a silu. Nemoc,
zivotni situace i Clovék se neustale posouvaji
a vyviji, i davno diagnostikované pacienty
mUze prekvapit udalost, se kterou se mohou
svéfit a hledat nova feseni. Psychoterapie
pomaha pacientim pfijmout novou Zivotni
situaci, odpoutava je od chorobného procesu
a dava prostor pro uvédomeéni si souvislosti
mezi télem, pocity a Zivotnimi udalostmi, ¢imz
se rozviji vlastni sila k uskute€fiovani novych
feSeni a k tvorbé spokojené Zivotni cesty.

Autofi:
Magr. Klara Novotna
a Renata Malinova
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Typy RS

Pod nazvem roztrouSena skler6za se skryva
velké mnozstvi rozdilnych typl a stuprit
postizeni, ktera mohou pacientovi rizné
komplikovat Zivot, a to od relativné lehkych
az po tézka, rychle probihajici postiZzeni.
V soucasnosti mluvime o RS jako o jednom
onemocnéni, je ale pravdépodobné, Ze se
v budoucnu RS rozpadne na vice podjednotek,
které budou Iépe charakterizovat jednotlivé
skupiny pacientl (Weiner 2009).

U roztrouSené sklerozy neexistuje standardni
prdbéh onemocnéni. U konkrétniho pacienta
nelze jednozna¢né Fici, zda bude nemoc
probihat v mirné, nebo agresivni formé.
PfestoZze se pfiznaky onemocnéni liSi od
Clovéka k clovéku, je pribéh onemocnéni
rozdélen do tfech zakladnich typa nemoci:

Relaps remitentni forma RS

je nejcastéjsi, takto nemoc probiha az u 85
% pacientd. V prabéhu ¢asu (tydnli, mésicu,
let) se objevuji jednotlivé ataky — relapsy
(fj. postizeni zraku, brnéni, zavraté, slabost
koncetin apod.). Tyto ataky se zpravidla Ié¢bou,
nékdy i spontanné upravi do pavodniho stavu
uzdraveni — remise. Mezi jednotlivymi atakami
muUze byt i nékolik let.

Recidiva ataky znamena vyskyt novych nebo

24 hodin bez pfitomnosti infekce, horecky
nebo prehrati. Cetnost vyskytu atak je
nepredvidatelna. V pruméru pacienti mivaji
1-2 ataky rocné.

Asi u 3 % pacientu probiha tzv. progredujici
relabujici forma RS, kdy po atakach nedojde
k Upravé obtizi do plvodniho stavu, coz vede
k narGstu pacientova hendikepu po kazdé
atace a mezi atakami se pomalu zhorSuje
neurologické postizeni.

Sekundarné progresivni RS

v této fazi nemoci je jiz méné atak a dochazi
k pomalému a postupnému zhorSovani
postiZzeni, coz nejlépe dokumentuje zkracovani
dosahu chlize. Néktefi pacienti zaznamenaji
nardst postizeni postupné, u jinych se objevi
velmi rychle. Ze studii vyplyva, Ze do této faze
onemocnéni se po cca 19 letech dostane
polovina diagnostikovanych pacientll z relaps
remitentni formy RS. Jen velmi malému poctu
pacientll je diagnostikovana sekundarné
progresivni RS bez pfedchozi relaps remitentni
formy, divodem je Uplna absence pfiznakl
nebo skuteCnost, Ze byly dfive pFehliZzeny.
Jinym bylo diagnostikovano jiné onemocnéni,
poté zménéno jako RS, kdyz pfiznaky byly
prikazné a diagnostikované.

Primarné progresivni forma RS

se vyskytuje asi u 10 % pacientd, pfi tomto
prabéhu se nevyskytuji ataky (vyjimecné
a ojedinéle se ataka vyskytnout muze)
a neurologické potize se zhorSuji od
samotného zacatku, narust postizeni mize byt
postupné zhor3ujici se nebo se objevuji mirné
pfiznaky. Tito pacienti jsou hybné limitovani
podstatné dfive nez u pfedchozi formy. Tento
typ onemocnéni zaind v pozdé&jSim véku
(okolo 40 let) a ¢astéji se vyskytuje u muzd.

Pribéh onemocnéni se muze délit na
maligni a benigni. Maligni pribéh RS je
charakterizovan tézkymi atakami s rychlym
narGstem invalidityy, na MR (magnetické
rezonanci) mozku postupuje atrofie, pacient
potfebuje jiz zhruba do 5 let maligniho prabéhu
koleckové krfeslo. Jako benigni se da RS
oznacit az zpétné po 10-15 letech nemoci, kdy
po této dobé& maji pacienti minimalni omezeni
a nizky pocet atak.

www.erestymcr.cz
kliknéte na ikonku
a ziskejte vice
informaci
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Proc¢ pacient o své nemoci mlci

Velmi ¢asto nove diagnostikovany pacient

0 své nemoci nemluvi. Ma v sobé spoustu
nejasnych pocitt a otazek a boji se o tom
hovofit navenek. Otevfit se druhym mu v§ak
mUGze hodné pomoci.

Budte k nemocnému trpélivi, naslouchejte

a nabidnéte se, Ze se vam muze svéfit, az se
na to bude sam citit.

Méjte na paméti, ze pacient nemusi Fici vSe
hned. M(ze postupovat krok za krokem, sam
potfebuje nejprve ziskat informace o RS, az
pak je mize pfedavat dal.

Okruh lidi, ktefi se o nemoci dozvédi, se bude
postupné rozsifovat. Jestlize se vam pacient
sveéfi jako prvnimu, pomozte mu pfipravit se
na dal&i krok:

m ziskejte co nejvice informaci o stavu a typu
RS nemocného

m zamyslete se nad duvody, pro¢ to fici
dalSim lidem

= promyslete zpusob a mnozstvi informaci,
které sdélite jednotlivym lidem a skupinam
osob (partnerovi, détem, rodiné,
pfibuznym, zaméstnavateli, trenérovi,
uciteli a dal§im osobam)

m piesvédCujte nemocného, Ze se mu ulevi,
kdyz sdéli okoli svlj skute¢ny zdravotni
stav, vyhne se tak mnoha dohadim
a spekulacim, které dfive &i pozdéji
nastanou

m zvefejnénim své choroby nebude muset
predstirat a pfemahat svj aktualni
zdravotni stav a obtiZe, vysvétlovat absenci
a volno v praci, ve Skole, na tréninku apod.

= vétSina pacientl pociti Ulevu, jestlize své
obtiZze mohou sdilet

.~

www.erestymcr.cz
kliknéte na ikonku

a ziskejte vice
informaci
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https://www.erestymcr.cz/zivot-s-rs/default/typy-rs
https://www.erestymcr.cz/zivot-s-rs/default/pro-osoby-blizke
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