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Mili élenové eReS tgmu,

tfi mésice od vydani prvniho Cisla
n&m ubéhly velmi rychle. Intenzivné
jsme pracovali na dvou nov{ch projek-
tech, a to vém potom cas pfimo utikd
pod rukama. Nasim cilem bylo uvést
je do Zivota pred 31. kvétnem, kter( si
letos cel( svét pripomnél jako Svétov(
den roztrousené sklerdzy 2017

Ve druhém cisle Newsletteru bychom
vam radi tyto dva darky pro pacienty
s RS predstavili. Prvnim projektem je
nov{ web www.erestymcr.cz. Pracovat
jsme na ném zacali uz na podzim

a dali jsme si nelehk{ Gkol — vytvorit
prostor, kde kdokoliv, koho téma roz-
trousené sklerdzy zajimé, najde po-
tfebné informace, ale kde také maze
s dalsimi lidmi komunikovat v diskuz-
nich férech nebo klast dotazy odbor-
nikdim z oblasti zdravotni, socialni

i pravni. Vytvorili jsme také jednu spe-
cifickou sekci, kterou jsme nazvali
Pomocna ruka.

Dalsi novinkou je projekt, ze kterého
mé&me velkou radost. Komunikace
s vémi je pro nés velmi dileZitd
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V tgmu jsme silnéjsi

a pripravujeme pro ¢leny tgmu opét
celostatni setkani. Nicméné se ndm to
zddlo malo, a proto jsme se rozhodli
postupné pribézné projizdét republi-
kou, setkdvat se s vdmi a popovidat si
o RS i neformainé s odborniky u kavy.

Prvni eReS Café uz se uskutecnilo

v Sanatoriich Klimkovice.

Precist si také mlzete pokraovani
prispévkd prof. Evy Havrdové o roz-
trouSené sklerdze a zastdvaji i pravi-
delné rubriky — Co pro sebe mézu
udélat a Odpovédi odbornikd na vase
dotazy. Chceme vas pozddat, abyste
vénovali pozornost vjznamnému pro-
jektu NF Impuls — registru pacientd
ReMusS, o kterém navazuje na ¢lanek
z minulého ¢&isla doc. Dana Hordkova.

V téch uplynulgch tfech mésicich se
také nase RS rodina rozrostla, kdyz
tento text pisu, blizime se ke krdsnému

. At Nh ..
poctu 1100 clend. Dékujeme za vasi
davéru a tésime se, Ze nds spoleény
hlas bude jesté silngjsi.

Preji vdm vSem krasné
a pohodové Iéto.

Vase
Petra Klausova

www.erestymcr.cz
— prostor pro vas

T&ST nds, Ze vdm mUZeme predstavit
nov{j web eReS tgmu CR. Je erstvé
na svété, budeme ho ddle rozvijet a je
pro nas duleZitd vase zpétnd vazba,
protoZe je to prostor pro vas. Nasim
cilem je shromdazdit maximum do-
stupngch a kvalitnich, pribéiné ak-
tualizovangch informaci o roztrou-
Sené sklerbze na jedno misto. Kromé
informadéniho, mé web i komunikaéni

Géel. Je to dalsi prostor, kde se mé-
Zeme potkavat v Diskuznich férech,
kde se ale také mdZete ptat odbor-
nikd ze zdravotni, socidlni a pravni
oblasti. Podle dotazd, které od véas do-
stdvame, vime, Ze vas trdpi spousta
véci, mate hodné otdzek a méli byste
mit moZnost je poloZit odbornikdm.
Takze pokud hledate obornou radu,
Poradny jsou tu pro vas.

NOVINKY

Pomocna ruka. To je sekce pro ty,
ktefi pomoc jako pacienti s RS hle-
daiji, nebo pro ty, ktefi chtéji poméhat,
chtéji se zapojit, chtéji bezplatné na-
bidnout darovani véci nebo jakouko-
liv sluzbu lidem s RS a jejich blizkgm.
Diky Pomocné ruce se miZete propojit
napfimo. MéZete vloZit inzerdt a na-
bidnout prakticky cokoliv — tfeba
odvoz k l1éka¥i nebo na rehabilitaci,
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pohlidat déti rodi¢dm s RS, mdZete na-
bidnout zdravotni pomtcky, ale klidné
i ndbytek atd. DlleZité je, Ze se jednd
o pomoc bezplatnou a je uréena
pouze pacientlim s RS a jejich bliz-
kgm. Samozrejmé jako pacient s RS
mUzZete vloZit inzerat a pozadat tieba

o pomoc s hledanim nového pracov-
niho uplatnéni nebo pomoc s nécim,
co je pro vas zrovna dlleZité.

Je toho mnoho, co vém chceme na
novém webu nabidnout — napftiklad
novinky ze svéta RS, ale i ze Zivota

eReS tgmu, miZete se také nechat in-
spirovat pribéhy lidi, ktefi ziji s RS.

Tento web je tu zkratka pro vés a my
se tésime, Ze ndm pomizZete ho ddle
rozvijet, aby prinasel uzitek a snad

i radost co nejvice lidem.
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Onas ZivotsRS Diskuzni féru

m Galerie Podporuji nas Pro média Kontakty

Registrace [ Pfihlaseni

Nové diagnostikovani

V tymu jsmessilngjsi —— Chci vstoupit do tymu

Novinky

Byla vam nedavno

informace abyste se zorientovali v
nové Zivotni situaci? Jsme tu pro
vas.

RS poradny

diagnostikovana roztrousena

skleréza mozkomisni? Nevite, co

si mate pfedstavit, mate spoustu \ l
otazek a potfebujete zakladni — .

Podivejte se na novinky ze svéta
moderni léCby roztrousene
sklerézy a Zivota s RS u nas i ve
svété, ale také na to,
eReS tymu a Nadaci Jakuba

Voracka.

Pomocna ruka

co se déjev

PFibéhy lidi s RS

Hledate radu odbornika z oblasti
mediciny, fyzioterapie,
psychoterapig, socialni nebo
pravni? Toto je prostor, kde
muzete ziskat odpovédi na své
otazky.

Dobré odkazy

Jste RS pacient a hledate
pomoc? Nebo checete pomoc RS
pacientlm nabidnout? Na tomto
misté mlzete jakoukoliv pomoc,
pfipadné dar nabizet | pfijimat.

Pro média

Zivot konkrétniho clovéka. Pribéhy téch,
ktefi ziji s roztrousenou sklerozouy, o této

nebo cdborné texty.

vice =

nemoci vypovidaji mozna vic nez pfirucky

Za kazdou |ékafskou diagndzou se skryva Kazdy den pfinasi nové webové stranky

a zajimavé odkazy. Abychom vam hledani
usnadnili, pfinasime dllezité odkazy zde.

vice —

Tento prostor Je uréen zastupclm médii,
ktera informuji o eReS tymu CR.

K dispozici jsou vam tiskové zprawy

a obrazovy material.

vice—
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Klinické pfiznaky
roztrousené sklerozy

LoZiska zanétu jsou rozeseta v CNS,
odtud i nazev roztrousend sklerdza.
Urcité oblasti jsou postizeny castéji,
proto vidame i typické priznaky RS,
jiné oblasti jsou postizeny jen vzacné.
K Easto postizengm patfi ocni nerv,
kterg je vgvojové vigbézkem CNS, ni-
koliv perifernim nervem, mozkovy
kmen, oblasti bilé hmoty kolem komor,
micha.

O typu klinickgch pfiznakd rozhoduje
misto CNS, kde se vytvoril zanétlivg
infiltrat.

Opticka neuritida — zanét oéniho
nervu se projevuje jako bolest pfi po-
hybu oka a porucha zraku: mlhavé
vidéni, vgpadek zorného pole (sko-
tom), zmé&na barevného vidéni (barvy,
predev§im &ervend, jakoby zeSednou).
Rozvoj obtiZi trvd hodiny az dny, neni
né&hlg. Malokdy dojde k Gplné ztrété
zraku. Pro postizeni optického nervu

u RS je typickg jednostrann( zanét o¢-
niho nervu, pro neuromyelitis optica
z&nét oboustranny. V pocéatcich ne-
moci miZe dojit ke spontdnni Gpravé
stavu. Optické neuritida véak mdZe
znamenat vgpadky zorného pole,
poruchy barvocitu i tézkou poruchu
zraku. Optickd neuritida stoji casto na
pocatku RS, kdy pacient nema jesté
zadné neurologické priznaky. Opticka
neuritida se mdZe béhem prib&hu RS
i nékolikrat opakovat.

Aby nebyla promeskand doba ke sta-
noveni diagndzy RS, je nutné pacienta
odeslat k neurologovi a provést MR
mozku a lumbalni punkei.

Senzitivni poruchy — pocity sni-
Zené, zv{j$ené nebo jiné citlivosti (hy-
pestezie, hyperstezie nebo pares-
tezie) na rdzn{ch &astech téla jsou
velmi Easté, a to i na zaatku nemoci.
Casté jsou pocity mravendeni, zména

vniman tepla, ale i nepfijemné pocity,
jako palent, bodani. Nejsou-li tyto po-
city spojeny s Gtlakem periferniho
nervu (preleZeni apod.), mély by bgt
podezrelé z RS.

Bohuzel jsou Casto prehlédnuty a za-
nedbdny a ke stanoveni diagndzy
nevedou.

Motorické poruchy — vznik motoric-
kgch pfiznakd je vidy prognosticky
hor§im znamenim nezZ v{skyt senzitiv-
nich poruch. Nejcastéji jde o postizeni
hlavni hybné drahy — pyramidové
drdahy, kterd zacind v motorickgch
neuronech kirry a kon&i v prednich ro-
zich mi$nich, kde se prepojuje na pe-
riferni nervov{ systém. Jeji postizeni
se projevi vznikem centraini spastické
parézy a vyssimi slachookosticov(mi
reflexy, zvgSengm svalovgm napétim
a pyramidovgmi iritaénimi jevy. | po
odeznéni akutniho stavu mlZe pretr-
vat vétsi Gnavnost koncetiny a vyssi
svalové napéti, které mlze byt posléze
spojeno s bolesti, kfecemi ¢i klonic-
kgmi a pseudoklonickgmi zéskuby na
rzné podnéty. NejCastéj§im proje-
vem v pozdgjsich stadiich RS je spas-
tickd paraparéza dolnich koncetin,
projevujicich se jako porucha chiize
omezujici pacienta v dosahu a jistoté
chlize, neschopnosti popobé&hnout,
posko¢it na jedné nebo obou nohéch.
Tyto fenomény jsou dobre popsatelné
a méfitelné, proto jsou popisovény

v rutinnim neurologickém vysetrent.
Motorické postizeni hornich koncetin
se zprvu miZe projevit jako neobrat-
nost, zpomaleni pohybu, mdZe viak
jiti o vznik jednostranné hemiparézy
(jednostranné postiZeni horni a dolni
kong&etiny) s podobn{m nélezem, jak{
viddme u cevni mozkové pfihody.

Mozeékové poruchy — postiZent
mozecku je dal$im velmi nepfiznivgm

OCIMA LEKARE

prognostickgm faktorem, jeho ob-
jeveni se na poéatku nemoci vede

k rychlejsi a zédvaznéjsi invalidi-

zaci pacienta. Mozecek reguluje
jemné pohyby kondéetin i rovno-
v@hu. Koordinace pohybu se projevi
jako ataxie (neschopnost trefit cil)

a mozeckovy tres, kter( neni pfito-
men v klidu a jehoZ rozkmit se zvét-
Suje s priblizovanim koncéetiny k cili.
Omezuje nejen pracovni vikon, ale
také b&Znou obsluhu (schopnost ob-
léci se, najist, napit, vydistit si zuby
apod.). Je tedy velmi invalidizujici.
Koordinace pohybd je nutnd i pro ta-
kové motorické ¢innosti, jako je tvorba
fedi a polykaci akt. Neschopnost
udrZet trup vzpfimen( béhem chdze
a pohybl znemoZriuje &lovéku b&Zné
prace, kvalitni sed a vede k ¢astgm
padim. Mozecek je také spojen

s kognitivnimi funkcemi. Jeho rozsah-
lej$i postiZenti &i atrofie pFispiva ke
kognitivnim poruchdm RS.

Sfinkterové poruchy — drdhy ovla-
dajici mocent, svérace a sexudlni
funkce jsou velmi dlouhé. Proto je
moZnost, Ze se v pribéhu téchto dlou-
hgch drah vyskytnou demyeliniza¢ni
zanétliva loziska RS, velmi pravdé-
podobnd. Vétsinou je mira sfinktero-
vch poruch v korelaci s mirou hybné
poruchy dolnich koncéetin. Vgjimecné
mdZe bgt postizeni sfinkterd pfitomno
i na zaéatku nemoci. Je treba véno-
vat sfinkterovgm obtizim aktivni po-
zornost a péci. Pozdni stédia choroby
jsou casto provazena mocovou inkon-
tinenci. Pokud se tgce strev, je nejcas-
t&j8im steskem pacientd s RS zacpa.
AZ 70 % pacientt s RS ma erektilni
dysfunkei, a to jiz v prvnich letech
nemoci. Méné Casté jsou poruchy
ejakulace &i dalsi sexudini poruchy.
Tyto poruchy mohou bgt zplsobeny
néktergmi Iéky, které se pfi RS béiné
ordinuji (Iéky omezujici spasticitu
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a depresi). U Zen jsou obtiZe daleko
méné zmapovdany, ¢astd je nedosta-
tecna citlivost sliznice, spasticita dol-
nich koncetin, poruchy lubrikace.

Kmenové syndromy — v mozkovém
kmeni jsou na malém prostoru pri-
tomny drahy pro hybnost, citlivost,
koordinaci pohybu i jadra mozkov{ch
nervd. Proto miiZe pfi postizeni kmene
dojit k rozsahlej§im symptomdm ne-
moci. Nejéastéjsi jsou okohybné po-
ruchy, projevujici se dvojitgm vidénim
a nystagmem (mimovolni o&ni po-
hyby rdzného sméru, nejéastéji hori-
zont&Inimi). Dal3i poruchou je obrna
licntho nervu a neuralgie trojklanného
nervu, ta je u RS 300krat Castéjsi nez
v béZné populaci. Jeji novg vgskyt je
tedy nutno brat jako akutni ataku RS
a |é&it kortikosteroidy. V pozdéjsich
stédiich mdze dojit k poruchém poly-
kani a fedi (dysfagie, dysartrie) a tzv.
emoé&ni inkontinenci (spastick{ plaé

a smich), kdy pacient reaguje plé&em
¢i smichem na neadekvatni podnéty
a nemUZe tuto reakci vili ovlddat.

ﬁnqva, deprese, kognice — asi 85 %
pacientd si stéZuje na vgraznou
Gnavu, kterd nesouvisi s fyzickou na-
mahou. Unava vjznamné& narusuje
kvalitu Zivota a jejich pFiin mdze bgt
cela fada. Samozrejmé je nutné vy-
loucit souc¢asné dalsi nemoci jako jsou
anémie, chronick{ zanét, porucha
§titné Zlazy a podobné.

Deprese postihuje az polovinu pa-
cientd s RS. Vyrovndni se s nemoci je
v kazdé jeji fazi velmi tézké. Deprese
také vjznamnou mérou snizuje kvalitu
Zivota a zhorsuje akceschopnost pa-
cienta. Je zhorSena spolupréce s oset-
fujicim persondlem, vile pracovat

na své psychické a fyzické kondici.
Depresi je treba véas odhalit a IéCit.
Poruchy kognice jsou velmi asté, ale
nebgvaji zpocatku népadné, a proto

|éta unikaly pozornosti. V pocatcich
nemoci jsou pritomny u 30—50 % pa-
cientl a bez specifickch testl nejsou
postfehnutelné.

Kombinace rézngch pfiznakd &ini

z roztrousené sklerézy kazdého pa-
cienta unikatni onemocnéni. Pfiznaky
je tfeba vzdy brat vazné, jejich novy
v{skyt mdze znamenat akutni ataku,
kterou je treba adekvatné 1¢it, pro
fadu pFiznakl existuje symptoma-
tickd |éba &i rezimova opatrent,

s néktergmi priznaky vSak nelze
mnoho délat. NeGekané a vzacné pri-
znaky mohou upozornit na jiné sou-
¢asné onemocnéni. Soubor typic-
kgch pfiznakd naopak usnadiiuje
diagnostickg zaver.

Autor:
prof. MUDr. Eva Havrdova, CSc.
Roztrousena sklerbza v praxi

Nova data z celostatniho

registru ReMu$

Na tiskové konferenci 16. 5. 2017 byla
zvefejnéna data jiz z 8. v{stupu celo-
statniho registru ReMuS, kterg moni-
toruje situaci ohledné& pacientl s roz-
troudenou sklerdzou (RS) v Ceské
republice.

Od zahdjeni ¢innosti registru

v ¢ervnu 2013, kdy prvni 3 RS cen-
tra exportovala data 1501 pacientt
lé&engch biologickgmi Iéky (DMD

= Disease Modifying Drugs), doslo
k postupnému zafazeni vSech 15 RS
center. V poslednim v{stupu k 31. 12.
2016 jsou v registru dostupné data
o 9044 pacientech Ié¢enjch DMD
(Obr. &.1). To reprezentuje pfiblizné
80 % vSech pacientd na této na-
kladné terapii. V registru jsou dnes
jiz spolehliva data o demografickém
sloZeni (vé&k, pohlavi, zastoupeni pa-
cientt v ramci CR), aktivité nemoci
(poget relapst, stupen disability

hodnocen pomoci $kaly EDSS),
|6&b& (zastoupent jednotlivich

prepardtd, tj. % [ékd tzv. zakladni
fady a 1ékd eskala&nich (Obr. &. 2)),

Obr. 8.1 — postupn(j nardst pacientl 1é&enfch biologickou 1é&bou.
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praceschopnost, data o téhotenstvi, v progresivni fézi nemoci (Obr. &. 3), pacientt v této fdzi onemocnént, jakg
aj. u ktergch jiz tyto I1éky nemaiji efekt. je jejich skuteéng pocet, zatim ale
Roztrousend skleréza ovSem nejsou Registr ReMuS letos poprvé pfinasi nevime, odhadujeme asi 6—8 tisic.
pouze pacienti na biologické Iécbé. informace i o této skupiné. Zatim Za&kladni charakteristika této skupiny
Zhruba 40 % predstavuji pacienti se podafilo ziskat data od 1955 je uvedena v tabulce &. 1.

Obr. &. 2 — Procentudlni zastoupent 18kd tzv. 1. volby (zékladni Fada) a 1éka 2. volby (Iéky eskalaéni).
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Obr. &. 3 — Odhad zastoupeni pacientd v atakovité (RRRS, remitentni) a progresivni (PRS) fézi nemoci.
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Tabulka 8.1 — Zakladni charakteristika pacientl [é€engch biologickou terapii (DMD) a pacientl bez biologické 1&€by
(non DMD = pacienti pfevazné v primérné a sekundérné progresivni fazi nemoci).

DMD Non DMD
90L:L 1955

Vék (roky); SD

41,3 10,4

53,3 11,6

Zaméstnapost
(PU nebo CU)

30,8 34,9

Pohlavi — Zeny

71,5 %

71,5 %

EDSS; SD

2,7 1

s L4,7%2,2

Zaméstnapost
(PU nebo CU)

70,5 %

37,4 %

DMD = Disease Modifying Drugs; SD = Standard deviation; EDSS = Expanded Disability Status Scale;

PU = ping dvazek; CU = ¢astecng dvazek

Mimo informaci o stavu RS v CR je
dal$im velmi ddlezitgm poslanim re-
gistru ReMuS podpora domécich

i mezindrodnich vjzkumngch pro-
jektd, které se zabgvaji vgzkumem
pfic¢in a dalsich Ié¢ebnjch moznosti
v oblasti RS. Registr vytvafi infra-
strukturu, kterd umoznuje sbér spo-
lehlivgch dat, jez potom mohou bt
vyuZzita prévé k témto Géeldim.

Registr ReMusS je neziskov{ projekt,
jeho zfizovatelem je nestatni Nadaéni
fond IMPULS ve spolupréci s odbor-
nou spole&nosti SKNIL CNS CLS JEP
(www.czech-neuro.cz). NF IMPULS
zajistuje financovani registru z vlast-
nich zdroja.

Informace z registru jsou volné do-
stupné na strdnkdch NF IMPULS
(www.nfimpuls.cz).

hradi pacient, C — spoluticast pacienta, N— hradi NF IMPULS

P

RECEPT
lm?‘ULS Celostétnf registr pacient
fond s roztrou$enou sklerézou
PFijment a jméno: Nada¢ni fond IMPULS www.nfimpuls.cz
Cislo Gctu: 2600340999 / 2010 |
Bydlisté (adresa): Katefinska 30,120 00 Praha 2, IC: 26169428

Rp.  Natomto mist& by mé&l byt nazev Iéku. Ne vSak u roztrousené
sklerézy. Na tuto nemoc neni 1ék, ktery by ji vylé¢il. K jeho
objevent ale miiZe pfispét celostatni registr pacientd ReMusS.

V Evropé dnes b7né spravuje i financuje tolik potiebné registry pacientt s RS stat. Ceska
republika je vyjimkou. Jediny celorepublikovy registr pacientti s RS “ReMuS” nenf “statni”, ale
vede jej Nadacni fond IMPULS. Tato neziskova organizace plati provoz registru pacientii s RS
pouze z darti svych darcti. Nema Z&dné jiné statnf prispévky &i jinou formu verejné podpory.
Za & roky se do néj pritom zapojilo jiZ vice nez 11 tisfc pacientt. Kolik jich bude celkem presné
nevime. Jiné souhrnné statistiky neexistuji. Odhady se pohybuji mezi 17 a 23 tisici pacienty,
na jejich 1é8bu stat roéné vynaloZi zhruba dvé miliardy korun.

PROC REGISTR REMUS?

— je tfeba zmapovat skutegnou situaci onemocnénf v CR,

— ziskat informace o priib&hu onemocnén, které slouzf pro vjzkum novych Iékd.
Pomozte vybudovat registr ReMuS i vy, staiite se darcem NF IMPULS!
KDO UZ NAM POMAHA?

— Sekee klinické neuroimunologie a likvorologie CNS CLS JEP — odborny garant registru,

— Pacienti samotni — poskytnutim svych dat,

— Prételé nadagniho fondu — poskytnutim svych pro bono aktivit,

— Dérci nada¢niho fondu — poskytnutim finangnich prostfedki na fungovant registru.
STANTE SE JEDNIM Z NICH I VY!
Cislo G&tu: 2600340999/2010, Fio banka, Praha.

Nadacni fond IMPULS vznikl roku 2000. Jeho cilem je podporovat projekty

v oblasti védy, vjzkumu a terapie pacientii s RS.

Za 17 let podpoil pacienty vice nez 26 miliony korun.

Jana Vojagkova, Nadacni fond IMPULS
info@nfimpuls.cz | www.nfimpuls.cz Razitko, podpis:

Bez data vystaveni, razitka smluvniho zafizeni, jmenovky a podpisu IékaFe recept neplatil
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Zivotni styl aneb co muzZe pacient
udélat sam pro sebe

Casto mé pacient pocit, 7e celd
|é¢ba je jen v rukou |ékaFe a on je
pouze pasivnim prijimajicim. Tak to
ale je v mediciné jen vzacné, ackoli
z&padni medicina tak mdZe na prvni
letm{ pohled vypadat. V pripadé
jakékoli chronické nemoci je to ale
velkg omyl. Aktivni (védom{) pacient
vybaven( spravngmi informacemi

a akeceptujici svou Glohu v 1é¢ebném
rezimu mize vjznamné ovlivnit ne-
jen kvalitu svého Zivota, ale i pribéh
nemoci.

Prvnim krokem na této cesté je pfi-
jeti nemoci. Pak je tfeba shromazdit
ty spravné informace, které mohou
pacienta vést dal. Informace o ne-
moci, o moznostech |é¢by, o vlivu zi-
votniho stylu na vznik, pribéh a l1&é€bu
nemoci, o vjznamu a moznostech
péce o psychickou a fyzickou kon-
dici. A pak uz jen staci se rozhodnout
a jednat. Jednat ve vlastnim z&jmu.
Porozumét tomu, co mne nemoc muze
a mé naudit.

DaleZité je zadit s nemoci pracovat
hned. Hned na zacatku. Jinak o né-
vycich a postojich (asto zhoubngch)
bude rozhodovat nemoc, nikoliv pa-
cient v tgmu se svgmi pomocniky.

»Clovék je osobné zodpovédny

za vSechno ve svém zZivoté, jakmile
si uvédomi, Ze je osobné zodpo-
védny za vSechno ve svém Zivoté.“
(Bruce H. Lipton)

Kde se muZete inspirovat:

* Autogennt trénink —
video na www.prvnikrok.cz
 Drobnomalby — kniha psycho-
terapeutky Renaty Malinové
(Schubertové), kterd je sestavena ze
skuteéngch pfibéhd lidi s roztrouse-
nou sklerdzou, hovoti o tom, jak je
dlleZité pFi 1éEbé této nemoci propo-
jit télo s dusi. Lze objednat na adrese:
novakova@multiplesclerosis.cz
nebo zakoupit v RS centru na Karlové
némésti v Praze.

Nékterd RS centra maji svého psy-
choterapeuta. Pokud tomu tak neni,
vyhledejte profesiondlni pomoc ve
svém okoli.

Hledejte psychologa s akreditova-
ngm psychoterapeutickm v{cvikem,
kterg nabizi psychoterapii v tézké zi-
votni situaci. My sami se budeme sna-
Zit terapeuty, o nichz vime, Ze maji
zkuSenosti s RS, postupné uvadét na
strdnkédch www.msrehab.cz.

Ohledné cviéeni a doporuceni po-
hybové aktivity, kterd je pro vés
vhodnd, porad'te se s fyzioterapeu-
tem se znalostni neurologické pro-
blematiky. Fyzioterapeut je sou-
&asti tgmu v néktergch RS centrech.
Kontakty na rehabilitaéni odbor-
niky mézZete mimo jiné nalézt na
webu www.msrehab.cz v sekci kon-
takty. Pro domaéci cviéent jsou do-
stupné rGzné broZurky nebo videa
(viz niZe), tyto v8ak nenahrazuji in-
dividudlni konzultaci a doporuceni
fyzioterapeuta na zakladé vyset-
feni vaseho aktudlniho zdravotniho
stavu.

« Komplexni fyzioterapeutickg
pohled pro pacienty s roztrousenou
sklerézou
Autorky: Mgr. Anna Steinerova,
MUDr. Martina Kévari Grifart,
Brno, 2012
PFiruc¢ka + DVD pro pacienty,
kterd pfinasi zakladni informace
o RS a moznostech jeji Ié¢by z reha-
bilitaéniho hlediska. Praktick{ prd-
vodce pro kaZdodenni pohybov{
rezim.

« Pilates a jéga (nejen) pro pacienty
s roztrousenou sklerézou AD VITAM,
2015. Prvni &ast obsahuje sérii cvikd,
které vychdzi z Pilatesovy metody,
druhd lekce jsou zakladni cviky z jogy.
MozZnost objedndni na adrese: AD
VITAM, o.p.s., Brnénské 432, 679 71
Lysice, email: pjadvitam@seznam.cz,
SMS: +420 725 998 628. Cena DVD
je 100 K¢ za kus.

* Spolu to zvlddneme. DVD pro nové
diagnostikované pacienty. K dispo-
zici v RS centru na Karlové ndmésti,
v Unii Roska a v RS centru Ostrava.
Ukéazka z DVD na www.prvnikrok.cz.
DVD cviceni koordinace a rovno-
vahy. K dispozici na rehabilitaci RS
centra na Karlové ndmeésti.

Cviceni pti roztrousené skleréze

[, 1,10

Autofri: Martin Hrabovskg, PeaDr.
Petr Tlapak, Mgr. Lucie Sucha,

Mgr. Rendta Vétrovskd, Mgr. Klara
Novotnd

Volné dostupné na youtube

nebo moZnost objednani na
lucka.sucha@email.cz.

Cviceni pri roztrousené sklerdze Il
aneb Doméct télocvicna

Autofi: MUDr. Blanka Keclikova,
Mgr. Lucie Keclikovéa

SMS — sdruzeni mlad{ch sklerotikd,
2009

PFiruc¢ka + DVD pro pacienty,
pokraéovéani predchozi publikace,
opét ve spolupréci pacientd

a fyzioterapeutd.

Objednavejte na
www.mladisklerotici.cz.

Cviceni pri roztrousené sklerdze
Autofi: Be. Lucie Keclikova, Mgr.
Renata éupové, Bc. Petr Rezni&ek
SMS — sdruzeni mlad{ch sklerotikd,
2007, 2008

Objednavejte na
www.mladisklerotici.cz.

Priruc¢ka + DVD pro pacienty pfipra-
vend ve spoluprdci lidi s diagndzou
RS a fyzioterapeuty vyskolengmi

na RS.

Zpracovaly:

doc. MUDr. Dana Hordkova, Ph.D.
Mgr. Klara Novotna

Rendata Malinova

Centrum pro demyelinizaéni onemoc-
néni, Neurologickd klinika 1.LF UK a VFN
a Centrum klinickgch neurovéd
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Hokejky pro Kluka Puka 2017
sobota 2k4. 6. 2017
Mikulov, areal FC Palava

U&ast prislibili napfiklad Jakub
Vora&dek, David Pastridk, Radko
Gudas, Michal Neuvirth, Toméas
Ujfalusi, Frantisek Kaberle, Petr
Cajének, Pavel Patera, JiFi Tlustg,
Petr Svancara, Radek Smolefiak,
Libor Prochéazka, Jifi Jarosik,
Jaroslav Balastik, Ondrej Pavelec,
Michal Kempn(g, Jan Koukal, Martin
Fenin, Marek Jankulovski, Jaromir
Latal, Jifi Veber, Zdenék Eichman,
Petr Svoboda, Vlasta Vidli¢ka,

Petr Tatidek, Tomas Plekanec, Jan
Hruska, Frantisek Ptacek, Tomas
Vincour, Jifi Sekaé, Marek Heinz,
Jan Hruska, Vojtéch Némec, Josef
Hron, Daniel Bfezng, Vladimir
Michal, Petr MaléF, Zdenék Cihlar,
Pavel Slezdk, David Sural, Richard
Dostalek, Svatopluk Habanec,
Zdenék Valnoha, Libor Dosek, Petr
Dosek, Pavel éustr, Petr Koukal,
David Suchafipa, Vlastimil Vidli¢ka,
Jaromir Bosék, Radek Bejbl, Jakub
Stafek, Leos Noha, Jan Rajnoch,

Charitativni fotbalov{ turnaj ve pro-
spéch Nadace Jakuba Voréacka.
Pridejte se ke sportovnim hvéz-
dam a dal$im osobnostem, pfijd’te
si uzit skvélg den s celou rodinou
a podpotit tak lidi s roztrousenou
sklerdzou!

Turnajem provede Karolina
Gudasovd, zdpasy tgml bude ko-
mentovat Pavel Necas.

TéS1 se na vas Gtoénik NHL Jakub
Voréaéek a fada sportovnich legend
a kulturnich osobnosti.

Ve 12 hodin odstartuje na hristi FC
Pélava prvni ze z&pasd Sty¥ tgma:

Tgm Nadace Jakuba Voréaéka
(hrai&i NHL)

Zlatg tgm (hokejové legendy)
Real Top Praha (kulturni

a sportovni osobnosti)
Zbrojovka Brno (sou&asni

i legendarni hréé&i klubu)

l/.\l

] HOKEJKY PRO
1 KLUKA PUKA
(20 |

TESIM SE NA VAS

24. cervna

NA TURNAJI V MIKULOVE!

PREDPRODEJ UZ BEZi NA

www.hokej kyproklukapuka.cz

(’“\T

Vojtéch Nouzak, Jakub Stefek, Daniel
Prudil a mnoho dalSich.

V prébéhu turnaje budou probihat
autogramiddy hr&éd, pro vase déti
jsou po cel{ den pripraveny sportovni
soutéZe, chybét nebude ani prezen-
tace integrovaného zéchranného sys-
tému a mate Sanci vyhrat jedine¢né
ceny v tombole, kterou i letos budou
po celg den prodavat krésné vitézky
soutéze Ceské Miss.

Veskeré pFijmy ze vstupného

a z prodeje tomboly jsou darem

na konto verejné sbirky Nadace
Jakuba Voraéka. PFispét mu-

Zete také zakoupenim pred-

méta s Klukem Pukem, symbolem
nadace.

Po ukoné&eni turnaje si mizZete uZit
chill out s DJ SCHAFFF.

Vice informaci na
www.hokejkyproklukapuka.cz

s
JAKUBA
VORACKA
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1.

Jakg je odborn{ pohled Iékait na
vakcinaci proti kli§t'ové encefali-
tidé pro pacienty s RS?
Nejohrozenéjsi skupinou jsou dospéli
mezi 55—65 lety. Pro osoby, které Ziji
v oblastech s vyssim v{skytem infikova-
ngch klistat a chodi Casto do prirody,
je ockovani jisté vhodné a smysluplné.
Ockovani by mélo probéhnout ve sta-
bilni fazi choroby, rozhodné ne v ob-
dobi ataky nebo tésné po ni. Nekolik
dni po ockovant je nezbytné vyhnout se
jakékoliv vétsi fyzické ndmaze. Nasim
pacientdm s RS, ktefi nepatfi k nejohro-
Zengjsi vékové skupiné, doporucujeme
spiSe ochranu Géinngmi repelenty.

2.

Jak by méli postupovat pacienti
s RS pfi planovéni vakcinace pred
cestou do exotick{ch zemi?

Pacienti s RS by méli predevsim své
cesty planovat véas, aby byl na
potfebnd ockovani dostatek casu

a podani vakcin bylo mozné roz-
loZit do delSiho obdobi s ohledem
na pribéh onemocnéni. Informace

Kontakt:
eReS tgm CR z.s.

IC: 05090610
Sidlo: Karlovarskf:l tfida 581,
273 01 Kamenné Zehrovice

Na vase dotazy odpoveédéla: prof. MUDr. Eva Havrdova, CSc.

o doporucéengch ockovanich do kon-
krétnich oblasti a samotnd vakcinace
jsou dostupné v ockovacich centrech.

3.

P¥i pfepravé osoby s priikazem ZTP
do lazni a navratu zpét bez této
hendikepované osoby v auté, je
mozna jizda po dalnici bez dalniéni
znamky?

Tato situace neni presné oSetfena za-
konem. S policejnim prezidiem byla
dohodnuta néasledujict vgjimka: Pokud
napf. vezete dritele/ku prikazu ZTP
anebo ZTP/P a parkovaciho priikazu
do lazni a zpét jedete po dalnici jiz
sdm/a, smite i tak jet bez dalni&ni
znamky. Kdybyste byli kontrolovani
dalniéni hlidkou, tato vas nebude po-
kutovat. Vgjimka je rovnéz zverejnéna
na webu policejniho prezidia.

Navzdory tomu vsak v§ichni do-
pravni policisté, rbdzngch SarZi i po-
staveni, ddirazné upozoriuji, Ze dle
z&kona bez platné dalniéni zndmky
mdZe po ddlnici jet pouze to vozidlo,
v némz je hendikepovand osoba
praveé prepravovand.

Korespondenéni adresa:
Hut'ska 229

272 01 Kladno

Tel.: 774 979 969

Email: info@erestymcr.cz

Pokud v auté tato osoba jiz nesedi a je-
dete po ddlnici, vozidlo pozbgvéa vghod
a musi bt oznaceno platnou délniéni
zn@mbkou. Neni-li tomu tak, hrozi Fidici
blokova pokuta az do v(jse 2000 K&.

Vzhledem k v{se uvedengm skutec-
nostem doporucujeme:

a/ na zpateéni cesté se dalnici
vyhnéte

b/ pro zpate&ni cestu zakupte
dalniéni zndmku

c/ jedete-li po dalnici bez hendike-
pované osoby a zastavi vas policie

a udéli vém pokutu za prestupek, coz
je mozn( zdkonn{ postup, neplatte
tuto pokutu okamzité. Postupte véc do
spravniho Fizeni. Na jeho konci vém
totiz bude pokuta pravdépodobné
prominuta.

www.erestymcr.cz

eReS Newsletter vydava:
eReS tgm CR z.s.
&. G&tu: 275484606/0300




