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Mili élenové eReS tgmu,

také vam léto tak rychle uteklo?

My jsme ho zahdjili nasi ,,sezénou

s Kubou®, tj. kratkgm obdobim v roce,
kdy mé& Kuba hokejovou sezdnu za se-
bou a jesté mu nezaéala pfiprava na
dalsi. Snatzili jsme se ten ¢as maxi-
malné vyuZit pro setkani s nim a také
pro rozhovory v médiich, diky kte-
rgm si o Zivoté a problémech lidi s RS
prectou i ti, co si dosud mysleli, Ze RS
znamend ztrdtu paméti.

Néktefi z vas se zGCastnili neformal-
nitho Setkani eReS tgmu u vody

a ohné v prazském Braniku a uZili si
s ndmi prijemn{ podvecer. Zkusili po-

razit (a porazili) Kubu v dovednostnich

hrach, opekli si s ndmi $pekacky a vy-
slechli si odborné predndasky nebo
akusticka vystoupeni zpévacky Elis

a pisnickarky Mirky Miskechové.

Jini se vydali do ptvabného Mikulova
na charitativni turnaj Hokejky pro

Kluka Puka 2017, kde se sesla velka
fada osobnosti, aby podpofrily pa-

cienty s RS. Na konto nadace jsme zis-

kali krasnou éastku. Pro ty z vas, ktefi
jste neméli moznost uZit si nékterou

z akci osobné, prindsime informace

a fotky v tomto Cisle Newsletteru.

V tgmu jsme silnéjsi

Pred par dny jsme navazali na eReS
café, neformaini povidani se mnou

a s odborniky u kavy. Vydali jsme se
za vémi do Brna, o tom si ale prectete
az v pristim &isle. Pfed ndmi jsou
dal$i setkani v jingch regionech CR,
sledujte prosim informace na
www.erestymcr.cz a na FB nadace,
pokud jste ¢lenové tgmu a zdaro-

ven uzaviené skupiny na FB, mé-

Zete se podrobnosti dozvédét i zde.
Cleny tgmu zveme také dle regiond
e-mailem.

news
letter

| v tomto &isle si mlZete predist pokraco-
vani rubriky pani profesorky Havrdové
o roztrousené skleréze s ndzvem
ReZimova opatreni pro pacienty s RS.

Také vite, Ze pravidelng pohyb je di-
leZitg, ale stdle ne a ne se zacit h-
bat? V rubrice Zivotni styl vém Klara
Novotna tentokrat prozradi, jak s pra-
videlngm cviéenim zaéit.

Léto je sice za ndmi, ale prilezitost ces-
tovat dnes méme cel{ rok. Michaela
Barkociovd, studentka Farmaceutické
fakulty Univerzity Komenského

v Bratislavé, pro vas pfipravila téma
RS a cesta do zahranici. A chybét ne-
mdZou ani vase dotazy a odpovédi
odbornikd.

Pokud vam také 1éto frnklo pod
prsty, zkuste si uZit alespon to babi
a vSechny radosti, které prinasi ba-
revn( podzim. Budeme se tésit na
vase podnéty, napiste ném, o cem
byste si v nékterém z pfistich cisel
eReS Newsletteru radi precetli.

Hodné zdravi a pohody vSem

Vase
Petra Klausova

Jakub Voracéek pozval éleny eReS tgmu k vodé

Hokejista Jakub Vor&aéek spoleéné
se svoji sestrou Petrou Klausovou
pozvali éleny eReS CR tgmu na ne-
formalni setkani na brehu Vitavy.

V Aredlu VItavand 229 pro né bylo pfi-
praveno nejen grilovani, ale u ohné

si kromé tradi¢nich §pek&ckd mohli
vychutnat akustické vystoupenti
zpévacdky Elis a pisni¢karky Mirky
Miskechové.

V krasném arealu DDM Prahy 4 byl
hostim k dispozici lanov park,

zahrali si petanque, projeli se na lo-
dickach po Vitavé, ale také poméfili
svoje vikony s Jakubem Vor&ckem

ve hre na rekordmana. Ve vsech dis-
ciplinach byl nakonec Jakub pora-
Zen. V rémci odpoledne se uskutecnily
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pro z&jemce dvé prednasky odbor-
ngch fyzioterapeutd - Mgr. Romana
Holarovéa na téma Calocagathia

- zdravi duse i téla a doc. PhDr.
Kamila Rasové na téma Moznosti fy-
zioterapie u RS.

Setkani bylo ale pfedevsim prosto-
rem pro navazani osobnich kon-
taktd, neformalni povidani lidi, které
spojuje téma roztrousené sklerdzy.
»Komunikujeme se ¢leny tgmu
e-mailem a online, zasildme jim eReS
Newsletter, ale nic nenahradi osobni
setkdni a popovidani. Bylo Gzasné

stravit spole¢né pohodové odpole-
dne a bylo dojemné setkat se osobné
i s témi, ktergm nadace poskytla pfi-
spévek,” Fikd jedna ze zakladatelek
tgmu Petra Klausova.

Ta také od svého bratra Jakuba na
akei oficialné obdrzela puk symboli-
zujici 61 000 USD, které Jakub pFivezl
po sezdné NHL za body v kanadském
bodovéni. Jakub za kazd{ bod daruje
Nadaci Jakuba Voracka 1000 USD.
»Doufal jsem, Ze to bude o néco vic,
ale vloni jsem pfivezl 65 bodd, letos
61, tendence je stoupajici, tak pfisti

rok to snad bude jesté lepsi,” slibil
Jakub &lendim tgmu.

Odpolednim programem provedly mo-
derdtorky Monika Leova a Andrea
Kost’alovéa. Mezi hosty byly i zndmé
tvare, které jsou ¢leny tgmu a pod-
poruji dlouhodobé aktivity Nadace
Jakuba Vor&éka - Michal Neuvirth,
Karolina Gudasové, Hana a Radek
Smolenakovi, Tereza Budkova,
Tereza Skoumalova, Andrea
Kabicka a Jakub Kohak.
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Kluk Puk Jakuba Voracéka zvitézil

Kluk Puk, symbol nadace Jakuba
Vor&aéka, porazil v Mikulové nejen
ostatni tgmy, ale pfedev§im sam
sebe. Na konto nadace ziskal té-
méF o étvrt milionu vice nez v lon-
ském roéniku charitativniho fot-
balového turnaje. Akce Hokejky
pro Kluka Puka, ktera se konala

v sobotu 2k. 6. 2017 v Mikulové, zis-
kala pro pacienty s roztrousenou
sklerédzou mozkomi$ni (RS) celkem
1209 814 K&. Vgsledna &astka je
souétem pFispévki divakd na hfi-
§ti FC Palava a veéerni drazby.

Turnajem provedla hosty ve slun-
cem rozpdleném Mikulové Karolina
Gudasova, zapasy tgmi komentoval
Pavel Neéas.

Turnaj étyf tgmu odstartovaly bubny
TAM TAM BATUCADA a oficiélniho
zahéjeni se ujal Jakub Voracéek

se svoji sestrou Petrou Klausovou

a Rostislavem Kostialem, starostou
mésta Mikulov, kter§ prevzal nad
aket zastitu. ,,Cel( odpoledne bylo
Gzasng a pfisli fajn lidi, aby pomohli
pacientdim s RS. Kluci, kamaréadi, ktefi
nadaci podporuji uz od zacatku,

se utkali se Zbrojovkou Brno, Real
Top Praha a Zlatgm tgmem,“ shrnuje
Jakub Voré&éek.

Na travniku a pfi autogramiadach
se sesla fada zndm{ch jmen: Jakub
Vordcek, Dominik Hasek, David
Pastrindk, Michal Neuvirth, Petr
Mrazek, Tomas Ujfalusi, Jiri Tlustg,
Petr Svancara, Radek Smolefidk,
Libor Prochéazka, Jifi Jarosik, Ondre;j
Pavelec, Michal Kempn(, Jan Koukal,
Martin Fenin, Marek Jankulovski,
Jaromir Latal, Zdenék Eichman, Petr
Taticek, Frantisek Ptacek, Marek
Heinz, Jan Hruska, Vojtéch Némec,
Josef Hron, Daniel Bfezng, Vladimir
Michal, Petr Maléf, Zdenék Cihlar,
Pavel Slezék, David Sural, Richard
Dostalek, Svatopluk Habanec,
Zdenék Valnoha, Libor Dosek, Petr
Dogek, Pavel Sustr, David Suchafipa,
Vlastimil Vidlicka, Jaromir Bosdk,
Radek Bejbl, Jakub Stafek, Leo§ Noha,
Jan Rajnoch, Vojtéch Nouzak, Jakub
Stefek, Daniel Pudil, Petr Mainer

a mnoho dalsich.

OriginélIni pohér z dilny uméleckgch
sklard Vaclava Sobotky a Pavla Fila si
nakonec na Kladno odvezl tym Nadace

Jakuba Voréaéka. Nejuzite¢néjSim hra-
¢em turnaje se stal David Suchafipa.
Soucasti akce byl také stének eReS
tgmu CR, kde si lidé mohli diky spe-
cialnimu obleku vyzkouset, jak se
citi ¢lovék s ,ereskou®, a také se do-
zvédét od fyzioterapeuta Sanatorii
Klimkovice, jak spravné rehabilitovat
a jaké sportovni aktivity jsou pro nés
pacienty vhodné.

V rdmci doprovodného programu se
déti Gcastnily sportovnich disciplin

a po cel{ den probihaly ukazky prace
Policie CR, zachranky a hasiéd.

»Kdyz jsme secetli vjtézek na miku-
lovském hristi - 609 714 K&, tak mé to
strasné dojalo. A kdyz se ¢astka diky
vecerni drazbé témér zdvojndasobila,
byl to neuvéfiteln( pocit. Moc dékuji
v§em, ktergm vdécime za tento Gspéch.
Divakéim, hra&am, Ceskgm miss, které
i letos proddavaly velmi Gspésné tom-
bolenky, méstu Mikulov, nasim part-
nerdm, draZzitelim a také dobrovolni-
km. TéSime se, Ze se v Mikulové opét
sejdeme na Hokejkach pro Kluka Puka
2018, “ fika Petra Klausova.
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RezZimova opatreni

prof. MUDr. Eva Havrdové, CSc.

Zakladnim rezimov{m opatfenim
pro pacienta s RS je péée o fyzic-
kou a psychickou kondici. Je velmi
dileZité o tomto aktivnim pFistupu
k nemoci pacienta pfesvédéit
hned na zadatku nemoci.

Je zndmo, Ze pacient, kter{ je zvyklg
cvicit, ma rychlejsi rekonvalescenci po
probéhlé atace a jeho neurologickg nd-
lez je lepsi, nez jak(j ma pacient, kterg
se nemoci poddé a mé pocit, Ze zadné
jeho Gsili nemé& cenu. Propad do de-
prese muZze znamenat i zhorSeni neu-
rologického nélezu. Naopak fyzicka
aktivita je povaZovéna za velmi dllezi-
tou dopliikovou I1é¢bu deprese. Pacient
potrebuje povzbuzovani celého osetru-
jiciho tgmu, aby ve svém Gsili vytrval,

a je vdéén( za projeveni zajmu &i po-
moc, pokud si sdm nevi rady.

S aktivnim pristupem k Zivotu i nemoci
Gzce souvisi i akceptovani farmakolo-
gického lééebného rezimu. Aplikace
injekct, pravidelné laboratorni kon-
troly, zvlddani nezddoucich G&inkd - to
vSe neni jednoduché. | zde je potreba,
aby pacient dostal opakované infor-
mace o dlleZitosti pravidelné aplikace
18k (I&k, kterg neni aplikovan, nefun-
guje) a pravidelngch laboratornich
kontrol, které mohou véas odhalit ne-
Z&douci GcCinky, jichZ si pacient nemusi
bgt védom. Nékdy mdze podlehnout
panice, Ze si Iék aplikoval $patné, nebo
ma obavy z injekce a nent si schopen
Ik pichnout viibec. Je proto vhodné,
aby mél k dispozici telefonni &isla, na
ktergch se v takové situaci miize dodkat
uklidnéni a slovni pomoci. Adherenci ro-
zumime dlouhodobou schopnost akcep-
tovat pravidelng Iécebn( rezim. P¥i pra-
videlngch kontrolach patradme po tom,
zda si pacient pravidelné injekce apli-
kuje a zda neciti néjaké prekazky v na-
staveném rezimu. Udrzeni adherence je
tim sloZitéjsi, Ze pacient nevidi bezpro-
stredni efekt [écby. Je proto nutné ho

o uzite€nosti Ié¢by opakované ujistovat.

Zavislosti

K 1écebnému rezimu patfi i to, ze ku-
fak se vzdd koureni. Koufeni nent jen
rizikovgm faktorem pro vznik RS, ale
pacient, kter{ koufi, mé vice loZisek
na MR, rychleji mu atrofuje mozek

a rychleji se vyviji jeho invalidita.
Drahé biologickd l1é¢ba je tak pri kou-
feni v podstaté promarnovdna. Je
treba si uvédomit, Ze kourent je kla-
sickd zdvislost, s niZ je tfeba takto za-
chazet, hledat jeji koreny, které by
pacientovi umoznily se osvobodit.
Podpora specializované ambulance
a psychoterapeuta je namisté.
NaduZivani alkoholu miZe bt proje-
vem nezvlddnuté deprese. Biologick{
Gcinek alkoholu je dobte zndm, i zde
dochdzi k rychlejsi atrofii mozku

a zhorSovani neurologick{ch funkci
dvéma chorobami, proto i zde je treba
radikélniho zésahu. Opét jde o [é¢bu
zQvislosti.

Infekce

Pacientlim s autoimunitnimi choro-
bami obecné infekce skodi. Znamenaji
nespecifickou aktivaci imunitniho
systému, kterd zaséhne i bunky od-
povédné za v{voj RS. Proto se sna-
Zime mnozstvi infekei omezit, bohuZzel
jejich vyssi vgskyt je soucasti neza-
doucich G&inkd Fady 1ékd. Pacient by
proto mél dbat o dostatecn( privod
vitamind ve stravé, dobrou fyzickou
kondici, neni nGmitek proti otuzovani.
Mély by bgt odstranény fokusy, které
opakovanou infekei pacienta ohro-
Zuji (loZiska z&nétu v dutinéch, zu-
bech, mo&ovém méch(fi). Pokud se
u pacienta infekce vyvine, je dobre
necekat pfilis dlouho a zahdjit [é¢bu
antibiotiky. Ackoliv v obecné péci se
snazime zbyteénému podavani anti-
biotik vyhnout, u pacientd s RS je vét-
§Tm problémem aktivace imunitniho
systému nelécenou infekci. Antibiotika
pusobi imunosupresivné, jejich efekt

OCIMA LEKARE

u RS proto nejde proti G¢inku zakladni
IéEby. Abychom ochrénili travict
Gstroji pred jejich nezddoucimi Géinky,
je vhodné podavani probiotik. Po pro-
délaném infekénim onemocnéni by
méla bt pacientovi pred ndvratem

k pracovnim aktivitdm dopréana dosta-
te¢na rekonvalescence.

Zhorseni neurologického stavu béhem
horecek neznamené zhorseni RS, je
ddno zhorsenou funkci demyelinizova-
ngch nervovgch vldken ve vyssich tep-
lotach. To vSak nevyluuije, Ze se po
infekci nemGzZe vyvinout ataka, zpd-
sobend praveé aktivaci imunitniho sys-
tému. Tehdy jde ale o zhorsent, které
se objevuje az po infekci nebo po
skonceni horeénaté faze, a pak je na
mist& podant kortikoidd. Velmi Easto
vidime ataky po opakované prechoze-
ngch virovjch onemocnénich.

v » -
Ockovani
Velmi diskutovanou otézkou u RS je
ockovani. U vSech autoimunitnich
onemocnéni pfistupujeme k o¢kovani
s velkou obezretnosti. Povazujeme-li ri-
ziko infekce za vétsi nez riziko samot-
ného ockovani, vidy pozadujeme, aby
pacient byl v dostate¢ném odstupu
od posledni ataky, nemél zadnou in-
fek&ni nemoc (ani napt rgmu), aby
se infekce nevyskytovala ani v jeho
blizkém okoli a aby mohl zlstat ales-
pon tfi dny v relativnim klidu bez vét-
§ich strest a ndmahy. Statisticky je
samoziejmé ockovani povazovéno za
bezpecné, z klinické praxe ovsem vime
o pFipadech zhor8eni (v{voje ataky)
RS. Proto pacientlim nedoporucu-
jeme plosné ockovani proti chfipce
(brani jen jednomu viru b&hem zimy,
a jedté neni zarudeno, Ze pudjde pfi v{-
voji epidemie o stejng kmen jako ten,
proti kterému se o&kovalo). Vyslovené
nedoporucujeme ockovani zivgmi
vakcinami. Nelze se vSak vyhnout
ockovani proti viru plangch nestovic
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u pacientd, ktefi je neprodélali, ne-
maiji protilatky a zahajuji 1é€bu mo-
dulatory S1P. Ockovani je nutné také
v pripadé cestovani, protoZe imunitni
systém pacienta se nikdy nepotkal

s cizokrajngmi infekénimi agens, které
ho mohou bez G¢inné ochrany zdra-
votné ohrozit v Asii nebo v Africe. | zde
plati vSechna predchozi varovant.

Operace

Pacient s RS, kter(j se musi podrobit
plénovanému operaénimu zdkroku,
by mél tento zakrok podstupovat ve
stabilizovaném stavu nemoci a bez
probihajici infekce. Pokud jde o z4-
krok na sliznicich, vidy by mél bgt
prekryt Sirokospektrgmi antibiotiky.
Pokud jde o zakroky z vitalni indi-
kace, kde je pfitomna infekce, pre-
kryti vyssimi davkami antibiotik je
nezbytné. Jejich podani by mélo po-
kracovat az do jasnjch zndmek ho-
jeni. Rekonvalescence by méla bt od
pocatku doplnéna rehabilitaci, v po-
krocilejsich stadiich alespon protaho-
vanim spastickch svalovch skupin
na lGzku, co nejdfive v8ak aktivnim
pohybem.

Pracovni schopnost

a invalidita

Je v z&jmu pacienta, aby jeho pra-
covni schopnost byla co nejdéle
udrzena. Je to i cilem biologické
|é¢by, protoze je to nejsnéze vydisli-
telng parametr farmakoekonomiky.
Neekonomickou Ié¢bu by nebylo pfi
jeji cené snadné obhdgjit. Nelze vSak
predevsim odhlédnout od faktu, Ze
ztrdta pracovni schopnosti vede ne-
jen k zdvaZngm socidlnim dasled-
kdim, ale znamena i ztratu sebedd-
véry a sebevédomi pro pacienta a je
vlastné zacatkem ztraty sobéstac-
nosti. Proto je snahou multidiscipli-
narniho tgmu podporovat pacienta
v jeho snaze udrzet si préci. S pokra-
Cujict invaliditou to jde samoziejmé
hafe, ale pokud je zaméstnavatel
vstficn{, je mozné uzpusobit pracovni
zarazeni individudInim potfebdm pa-
cienta (zkrécen{ Gvazek, prestévky,

pohybliva pracovni doba, prace z do-
mova). Invalidni d@chod je bohuZel
stdle jesté soci@lnim fesenim tam, kde
je nedostatek pracovnich mist, zvlasté
mist pro osoby se zménénou pracovni
schopnosti. Na druhou stranu se
mnoho pacientd dostéva do situace,
Ze jim je pfizndna pouze invalidita
nizsiho stupné a jejich rodiny se do-
stavaji na okraj socialni propasti. PFi
tézsi invalidité je totiZ nejen pacient
jiz prace neschopny, ale rodina vét-
Sinou nastupuje jako hlavni pecova-
tel, coZ bran jejim &lenlm v budovani
vlastni kariéry nebo préci prescas.
Zachovani praceschopnosti je také
velmi ddleZité pro udrzeni kognitivnich
schopnosti pacienta.

U pacientl ve stabilizovaném stavu
neni ndmitek proti pracovnimu za-
fazeni, které jim prinasi uspokojent.
Rada pacientd je viak vgkonové ori-
entovana s tendenct se trvale preté-
Zovat. Pro z&ddnou autoimunitni cho-
robu nenfi chronick{ stres pfinosem,
snahou by mél bt rezim, kde je prace
vyvézena volnoéasovgmi aktivitami

a zbude dostatek prostoru na péci

o dusevni a fyzickou pohodu.

Na druhou stranu jsou typy pacientd,
ktefi co nejdrive v pribéhu nemoci
vyhledavaji moznost ziskat invalidni
ddichod. Jde Easto o osobnosti ne-
zralé s jistou davkou psychopatolo-
gie, které pouZivaji svou nemoc k ma-
nipulaci s rodinngmi prislusniky nebo
k ziskavani dalsich vghod ve svém
spolecenstvi. Poradenstvi v oblasti
préce je proto velmi slozité a vyzaduje
dobrou znalost pacienta a jeho kon-
krétni situace.

Dieta a potravinové
dopliky

Pacienti se ¢asto ptaji, zda mohou

své onemocnéni ovlivnit dietou nebo
v{zivovgmi doplrky. Radi také v této
oblasti experimentuji. Je tfeba jasné
fici, Ze tyto prostredky nemohou na-
hradit z&kladni doporuceni pracovat
na psychické a fyzické kondici, na

druhé strané je nepochybné, Ze to,

co jime, ovliviiuje nas zdravotni stav.
Zakladnim doporuéenim je vyvézend

strava obsahujici dostatek kvalit-
nich bilkovin a zeleniny, mensi mnoz-
stvi ovoce a minimum jednoduch{ch
cukrd a krobd. Nejvice tomuto typu
stravy odpovidé tzv. ,,sttedomor-

ské strava®. UmoZnuje i udrzeni pfi-
méfené hmotnosti. Nadvdha je u RS
velmi nevghodnd. Jednak zatézuje
pacienta, zvlasté pri hybngch po-
ruchéch, jednak tukové tkan produ-
kuje prozanétlivé faktory, které jsou
aktivatory RS. Dnes je jiz prokazano,
Ze mladé obézni divky maiji vyssi prav-
dépodobnost onemocnét RS nez je-
jich stihlé spoluzacky. Nevhodné jsou
diety omezujici kvalitni bilkoviny,
které jsou stavebnimi kameny svald.
Vegetariénska (a pfedevdim vegan-
skd) strava vede k nedostatku vita-
minu B12, kter( je nutng pro funkci
nervového systému. Obecné lze fici,
Ze nemGZeme doporudit Z&dné ex-
trémni diety. Rafinovan{ cukr a bilou
mouku jako ptvodce hlavnich civi-
lizaénich chorob Ize vSak ze stravy
snadno eliminovat. Dieta [écici RS
vSak neexistuje.

Protoze vSak v travicim systému

sidli kolem 1,5 kg imunitnich bunék
a uvnitf streva s nami Zije 1-2 kg mi-
krob{, nelze vylouéit, Ze budoucnost
bude patfit ovlivnéni RS pres tyto
dva systémy (imunitni systém a mi-
krobiom). Skladba mikrobniho svéta
ve stfevé ovliviiuje funkéni nastaveni
(prozanétlivé a protizanétlivé) imunit-
nich bunék, Ize si tedy té€zko predsta-
vit, Ze by nase strava tyto pochody
neovliviiovala.

Mnoho pacientt si stéZuje na zacpu.
Pokud nestaéi dietni opatrent s vys-
§Tm obsahem vlakniny, je dle gas-
troenterologti vhodné pravidelné
uZivani mineralnich vod (Zajedické
hotké voda, Saratica). Lze se tak vy-
hnout navyku na chemicka &i rost-
linna projimadla, kterd pfirozenou
éinnost streva poskozuji. Péce o pravi-
delnou stolici je zakladnim a jedingm
prirozengm detoxikacnim opatrenim
organizmu.

Z potravinov{ch dopliikd byl kdysi
velmi obliben{ pupalkovy olej, jehoz
Gcinek na RS se vsak nikdy nepoda-
filo prokdzat. Kromé suplementace
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vitaminu D mdZeme doporugéit
omega-3 nenasycené mastné kyse-
liny, které maji na imunitni systém
protizénétlivg Géinek (v nasi stravé
v poslednich dvou staletich prevazuji
omega-6 nenasycené mastné kyse-
liny). Oboji mastné kyseliny jsou ob-
sazeny v tuéngch morskgch rybéach.
| jejich konzumace omezuje pravdé-
podobnost vzniku RS.

Mnoho pacientl mé prospéch z hot-
&iku (zvl&sté pfi pocitech mraven-
&eni a péleni), kterého je v nasi
pldé malo, proto je ho malo i v na-
Sich obilovinach.

Varovat je nutné pred imunostimu-
la&nimi pfipravky (v&tsinou jde o ji-
hoamerické rostliny yuccu a vilca-
coru &i echinaceu), po nichZ jsme
vidéli opakované ataky. Stimulace
imunitniho systému u RS je zcela
nevhodna.

Alternativni terapie
Castgm dotazem predeviim na ne-
|ékatskd persondl je otdzka o vhod-
nosti &i Géinnosti alternativnich tera-
pii. Na pacientsk{ch chatech se Ize
dodist nejriznéjsi zkusenosti, s témi
negativnimi se vSak pacienti sami

z pochopitelngch divodd nechlubi,
zvlasté pokud za né zaplatili mnoho

penéz. Nelze se divit, Ze pfi stano-
veni nevyléditelné nemoci se pacient
zacne poohliZzet po néem, co vétsi-
nou slibuje zdzraky. Je treba velké
opatrnosti, protoze za lécitelskgmi
technikami se skrgva velké mnoZstvi
podvodnikd. Pacient by mél vidy
védét, Ze to, co zkousi, je na jeho
vlastni odpovédnost, protoze ze z&-
kona nemaji Zadni poskytovatelé
alternativni terapie v nasem staté
pravni odpovédnost (na rozdil od
zdravotnikd). Pokud Iégitel doporuéi
vysazeni terapie ordinované [éka-
fem, mél by pacient rGzné vycouvat.
MdiZe totiz hrozit zGvazné poskozeni
zdravotniho stavu, které méZe bgt
nevratné. Na druhou stranu ¢inskd
nebo djurvédskd medicina s tradici
mnoha staleti mdZe doplnit klasic-
kou lé¢bu, pokud pacientovi prinese
Glevu. Nékteré techniky vedou ke
zlepsent psychiky, relaxaci, a po-
kud nedojde k zasahu do standardni
terapie, nemusi predstavovat prfimé
nebezpedi.

Menopauza,

osteoporoza

V menopauze pfirozend hormonalni
produkce klesé a RS se méze zhor-
Sit. Proto nemame namitek proti

hormonaini substituci, pokud ne-
jsou kontraindikace. Protoze sexu-
aIni hormony zajist'uji i normalni
stavbu a obménu kosti a protoze

v tomto véku je vétsina pacientek jiz
v progresivnim stadiu RS se snize-
nou pohyblivosti, je velkd pravdépo-
dobnost vjvoje osteopordzy. Navic
fada pacientd byla dlouhodobé [é-
¢ena kortikoidy. Osteopordza b{va
komplikovand frakturami, prede-
v8im kygli a obratld, a maze tak déle
zhorsit hybnost pacientky. Zasadni
je zde prevence - pohyb, vitamin
D, hotéik a vapnik. Osteopordza
by méla bgt pravidelné sledovana
denziometricky. Na rtg je patrné, az
kdyz dochdazi ke 30% snizeni kostni
hmoty. Osteoporbza samozrejmé
existuje i u muzl. U muzd s RS Easto
najdeme hodnotu normy jejich vé-
kové kategorie. | zde miZe suple-
mentace pomoci. Existuji i studie
spojujici nedostatek testosteronu

u muzl s kognitivnimi poruchami
podobné jako u Zen nedostatek
estrogenu.

Téhotenstvi a RS se budeme
vénovat v pristim vydani.

Roztrousena sklerdza a cesty do zahranici

Diagnéza roztrousené sklerdzy by véas
neméla odradit od aktivit, které vas
bavi. Jestlize je jedna z téchto aktivit
cestovani, sméle do toho, je v§ak ne-
vyhnutné pfi tom brat ohled na vas
zdravotni stav. Klicem k Gspésngm
cestdm je zodpovédnost, planovani

a aktivni vyhledéni vSech dostupngch
informaci.

Pfed cestou
Véci, na které musite myslet, velmi za-
visi na vasi cilové destinaci a Gdelu

vasi cesty. Cestovni pojisténi je vSak
nevyhnutelné prakticky vsude,
neriskujte a urcité si ho zajistéte.
Pripravte se vSak na to, Ze za n€j

moznd zaplatite vice nez zdrav( ¢lovek.

Mirné komplikovand miZe b{t situace
s o¢kovanim, nékteré vakciny mohou
spustit autoimunitni procesy a zpl-
sobit tak ataku. Toto riziko se tgka
prevainé tzv. zivjch vakein. Zjistéte
si, jaké ockovani byste pred ces-

tou do konkrétni zemé méli podstou-
pit, a o kazdém se porad’te s vasim

oSetrujicim Iékafem. V pripadé, zZe
vam ockovani nedoporudi, porad'te se
s nim o tom, jak se ur¢itému onemoc-
néni, které v dané zemi mdze hrozit,
co nejspolehlivéji vyhnout, pripadné
jak je mozné ho I&cit.

Urcité si s sebou budete brat [éky,
které pravidelné uzivate. S tabletami
neb{va pri cestovani problém, pfri
prevozu injekci je situace trosku slo-
Zitéjsi. Budete potrebovat potvrzeni
|ékare, které obvykle obsahuje infor-
mace v angli¢tiné a v némdiné o tom,

>
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jakg 1ék prevazite a pro¢ ho potrebu-
jete. Dostanete ho u vaseho neurologa
v RS centru.

Néktefi pacienti si u Iékafe nechavaji
vypracovat i zprévu o tom, o jaké one-
mocnénti se jednd, jak se |1&¢i a s ja-
kgm mnozstvim léku cestujete, neni to
vSak nezbytné. Injekce méjte v priruc-
nim zavazadle, aby se pfi prevozu ne-
poskodily a abyste v pfipadé ztraty
zavazadel nezlstali bez 1&¢by.
Avonex, Betaferon a Copaxone vydrzi
teploty neprevysujici 30 °C az

7 dni, proto na jejich prevazeni nevy-
hnutelné nepotrebujete chladici box.
Urcité si ho vSak zajistéte, kdyz cestu-
jete do zemé s extrémné teplgm pod-
nebim, a ujistéte se, Ze ve vasem uby-
tovacim zafizeni se nachéazi funkéni
chladnicka.

Léky vas pri cestovani mohou limitovat
i Casové. V RS centru je dostanete na
tfi mésice, ve v{jimecn{ch pripadech
se dd tato doba prodlouzit na 6 mé-
sicl, po jejich uplynuti se vak musite
dostavit na kontrolu do vaseho centra.

V zahraniéi

Pri cestovani je bézné, Ze pocitujete
stres, teplo nebo Gnavu, které do-
¢asné mohou zhorsit symptomy va-
Seho onemocnéni. Nebojte se proto,
kdyz se vase priznaky zhorsi, nemusi
jit hned o ataku. Toto docasné zhor-
Seni by vSak nemélo trvat déle jak

24 hodin.

Kdyz symptomy pretrvavaiji, je ddle-
Zité sledovat, jestli nemate nejaké pfi-
znaky infekce, jako je horecka, rgma,
chripkové pfiznaky, pripadné nové
problémy s mo&enim. Infekci je ddle-
Zité prelécit, mohla by dale neurolo-
gické symptomy zhorsit, ale nemusi
zpUsobit skuteénou ataku.

JestliZe se u vas objevi skutecnd
ataka, musite vyhledat odbornou po-
moc, idedlné neurologa. S cestovnim
pojisténim nenf problém ve vyspéljch
zemich s akutnim prelécenim ataky.
Ve v{jimecn{ch pripadech, kdyz ces-
tujete do oblasti s omezenou zdravotni
pédi, vdm muzZe vas |ékaF dopFedu
predepsat zadsobu I&kl po urdité

obdobi, abyste si ataku prelécili sami.
Nese to vSak znacna rizika, proto je
dobré zvazit, jestli nent lepsi urych-
leng ndvrat domd.

Muyslete na to, Ze v tropick{ch zemich
mUZete hife snéset teplo. Také se
vyhgbejte infekeim, abyste predesli
zhoreni symptomd, pfipadné atace.
Pozor také na fyzickou zatéz, nezapo-
minejte dostatec¢né odpodivat.

Pokud v zahrani¢i chcete pracovat
nebo studovat a neméZete se jednou
za pul roku vratit domd, moznd by
stdlo za to zvazit zdravotni pojisténi

v zahranici, a vasi [é¢bu by tak pre-
vzalo mistni specializované pracoviste.

Napsala:

Michaela Barkociova - Farmaceuticka
fakulta Univerzity Komenského

v Bratislavé, studentka

Jak zacit s pravidelngm pohybem?

P¥i onemocnéni RS je oSetfujicim Ié-
karem a dalSimi doporucovano pra-
videlné cviéeni. To viak méZe bgt pro
osoby, které nebyly dfive zvyklé cvi-
¢it, zpocatku velmi obtizné. OvSsem ani
pro aktivni sportovce nemusi bt po-
hybové aktivity pfi RS vzdy snadné.

V tomto kratkém ¢élanku bychom radi
pfinesli nékolik cvicebnich doporuceni
z pohledu fyzioterapeuta. Doporuceni
jsme rozdélili do nékolika casti, tak
aby bylo pouZitelné pro osoby s rdz-
ngm vztahem k pohybové aktivité

a kazd{ si v ném tedy mohl nqjit to
pro néj aktuaint:

1) Pokud patfite mezi osoby, které
naposledy pravidelné cviéili v rémci
hodin télesné v{chovy ve skole, ra-
dime zadit s tréninkem pozvolna.
Vybrat si méZete z mnoha cviéeb-
nich aktivit, které jsou osobdm s RS

doporucovéany. Jedné se zejména

o aerobn trénink (kolo, rotoped, pés,
cviceni na aerobnich strojich jako je
veslo nebo crossov{ trenazér a dal$i),
posilovaci trénink (na cviéebnich stro-
jich nebo se cviebnimi pomtckami),
kruhov({ trénink (kombinujici v krat-
kgch intervalech aerobni i posilo-
vaci aktivity), plavani, cviéeni jégy,
pilates, taichi nebo dalsi typy zdra-
votniho cviceni. Ze skupinov{ch cvi-
&eni jsou vhodnéjsi ty aktivity, které
jsou vedeny fyzioterapeutem nebo
instruktorem s dostate¢ngmi zkuse-
nostmi. Zkuseng instruktor vém po-
radi, abyste jiz od poéatku provadéli
aktivitu spravné a nepretézovali se ne-
sprévngm tréninkem. Pro zadatek ma-
Zete zacit se cvicenim jednou tgdné.
A'i béhem tohoto cviceni zarazovat
pravidelné prestavky. Az si na trénin-
kov{ reZim zvyknete, miZete frekvenci

cviceni zv{sit na 2-3krat tgdné. Tato
Castéjsi frekvence je nezbytnd, abyste
se mohli diky cvigent zlep$it (zvg-

§it kondici, posilit svaly apod.). NiZ&i
frekvence cvic¢eni bohuzel nevede ke
zlepSovant.

2) Jedinci, ktefi maji se cvicenim
zkusenosti, mohou na své oblibené
sportovni aktivity navazat. Mohou se
napriklad vratit k jizdé na kole nebo
lekcim ve fitness centru. Jestlize ne-
mate Zadné v{razné;jsi neurologické
obtiZe vlivem RS, neni dfivod nena-
vstévovat bézné cviebni lekce. Jenom
méjte na paméti, Ze na prvnim misté
musite respektovat pocity svého téla
a nenechat se vyhecovat do zddného
cviceni, na které se necitite.

Nékdo se v8ak mize citit jist&ji, pokud
zacne se cvicenim ve skupiné speci-
alné urcené pro osoby s RS. Takové

9
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specidlni cviéeni pro RS mézZete na-
jit napt. v rdmci rehabilitace pri RS
centru na Karlové nédmésti v Praze,

v Motole nebo v Kréi. Cviceni také or-
ganizuji pacientské organizace jako
je Roska a Sdruzeni mladgch sklero-
tikli. Tato cvi€eni probihaji v mnoha
méstech po celé CR. Pro vice info hle-
dejte na webu: www.msrehab.cz nebo
www.roska.eu.

Ne kazd( vSak chce cvicit takto orga-
nizované ve skupiné jingch pacientd.
V tom pripadé je vhodné vyhledat fy-
zioterapeuta, kter( vdm doporuci ide-
alni cviky pfimo pro vés...

3) Nové diagnostikovani aktivni spor-
tovei se musi tvafi v tvar RS hlavné
naucit, jak si davkovat zatez a jak re-
laxovat. Zde neb{va problém s ne-

dostatec¢ného strecinku, autogenni re-
laxace, progresivni svalové relaxace,
feldenkreisova cvi¢eni nebo cviceni
jégy. PFi svgch sportovnich aktivitdch
upravujte zatéz podle aktudalnich po-
treb. Jste-li nékter( den vlivem RS vice
unaveni, je lepsi méné zatéze, nez jste
plvodné naplé@novali. Spise neZ své
tréninkové plany tedy respektujte po-
city svého téla.

I'I') Pro osoby s RS, ktefi maji vjraz-
néj$i pohybové potize, miZe bt do-
chdazeni nékam na cviceni problém.
Témto lidem doporucujeme nechat
si od fyzioterapeuta poradit doméci
cvicéebni plan, kterg bude presné
odpovidat jejich moZnostem a po-
trebam. Lze také vyuzit nékteré ze
cvicebnich videl pripravengch pro
pacienty s RS, které jsou dostupné

cviceni, ale napr. o nékolik Bminuto-
v{ch cviéeni. Diky pravidelnosti za-
branite ochabovani a zkracovani
svall. Cvi¢eni také pomiize posilit
oslabené a uvolnit pretéZované svaly,
a pfedchdzi tak bolestivgm stavim

v pohybovém systému.

| kdyz ma kazd§ pacient s RS jiné po-
hybové zkusenosti a také jin{ zdra-
votni stav (a tedy i jiné obtize zpG-
sobené RS), tak pravideln{ cvigebni
rezim je vhodn{ pro vSechny. Kazdg si
vSak musi, na zakladé viastnich zkuse-
nosti nebo po poradé s [ékafem nebo
fyzioterapeutem, najit svij optimalni
cvicebni rezim. Ale pamatujte, Ze ni-
kdy neni pozdé se cvi¢enim, které vém
mdZe zdravotné prospét, znovu zaéit.

Pro eReS tgm zpracovala

dostatkem pohybu, ale spise s ne-

na webu: www.msrehab.cz

Mgr. Klara Novotnad, fyzioterapeut

dostatkem relaxace. Do sportovniho

programu by bylo vhodné zaradit
pravidelnou relaxaci, at iz ve formé

a www.erestymecr.cz. Idedlni je za-
¢it s nékolika minutami cviceni
kazd{ den. Nemusi se jednat o dlouhé

RS centra Neurologické kliniky 1. LF UK
a VFN v Praze

2!

1. Dobr{ den, jsem driitelkou prakazu ZTP.
Méam préavo pozadovat pfednostni vysetfeni u Iékare?

Podle zdkona drZitel/ka priikazu osoby se zdravotnim po-
stizenim (OZP) s ozna&enim ZTP anebo ZTP/P mé prévo
prednostniho projedndvani osobnich zélezitosti na Gra-
dech, napt. na Gradé préce ¢i méstském Gradu, pokud by
byl nucen dlouho stat.

Za osobni zdleZitost vSak, dle patficného zdkona, neni po-
vazovan nakup v obchodé, ndkup sluzeb nebo LEKARSKE
OSETRENI. Pofadi pacientt uréuje vidy lékaf

Rovné&Z na pracovistich Ceské posty prévo pFednostniho
projednavani osobnich zdlezitosti neplati.

Zdroj http://www.mpsv.cz/cs/31011

Odpovidé socidlIni poradce eReS tgmu CR pani Zuzana lle&kové m

-

2. M@m néarok na osetfovné pfi pédi
o rodinného pfislu$nika s RS?

Ano. Sendt schvalil viadni novelu o nemocenském po-
jisténi, kterd uzdkoni osetrovatelské volno. Zaméstnanci

a OSVC, ktefi plati zdravotni poji§téni, dostanou moZnost
Cerpat az tfimésicni placené osetrfovatelské volno na pédi

o vazné nemocné piibuzné. MoZnost vyuZit systém osetrov-
ného se vztahuje na Sirokou rodinu; oSetfovatelem mizZe bt
syn, decera, vnoude i partner (manZel, druh i registrovang
partner), ale také sourozenec, zet &i snacha nebo synovec
a neter. Pecujici osoba by béhem této doby pobirala 60 pro-
cent zakladu svého prijmu. Volno by si mohli vzit lidé na péci
o Elovéka, kter( stravil aspon tgden v nemocnici - to se tgka
napriklad pacientd po mozkové pfihodé, operacich nebo po
tézkgch nemocech. Osetfovatelské volno bude podle pred-
lohy podminéno souhlasem zaméstnavatele. Nesouhlas

s jeho poskytnutim bude moci ale zaméstnanci dat pouze

v pfipadé vézngch provoznich ddvodd.

3. Velmi bych Vas chtéla pozadat o Vase doporuéeni v pfipadé ataky v zahraniéi, jak postupovat pred cestou,
co si s sebou zqjistit, aby se naklady na dovolenou neplanované nevysplhaly za o$etfeni v nemocnici. Na inter-
netu jsem nasla doporuéeni vybavit se ,pitickem®, tedy Ze RS centra nedavaji v atace SoluMedrol intravendzné,
ale davaji pacientdim methylprednisolon v prasku domi s tim, Ze si maji davku kaid{ den rano roziedit grepo-
vgm dZusem, vypit a vzapéti zajist bananem. Je vje popsanj postup spravng, co vy radite svgm pacientiim?

Tento postup je obecné praktikovan ve vétsiné RS center,
zejména pri delsi cesté do zahraniéi.

Problém je, ze v CR nejsou dostupné 100 mg tablety me-
tylprednisolonu, které by ,,piticka® uvedly na zcela legdlini
variantu [ééby. Misto tablet se bohuZel pouZiva prasek ur-
&en( k nitroZilnimu podéni.

Ve studiich byl prokazan srovnateln( efekt perorainiho

Kontakt:

eReS tgm CR z.s.

IC: 05090610

Sidlo: Karlovarské tfida 581,
273 01 Kamenné Zehrovice

Hut'ska 229
272 01 Kladno
Tel.: 774 979 969

Korespondenéni adresa:

Email: info@erestymcr.cz

i nitrozilné podaného metylprednisolonu. Jen pfi table-
tovém podani je tfeba davku navsit o 1/4. Nicméné& my
pacienta vybavujeme dopisem v angli¢ting, o jeho stavu,
o typu Iécby a s doporuceni, Ze v pripadé ataky je treba
podat 3-5 grami nitroZilné.

S pozdravem

prim. Dr. Marta Vachové

Neurologické oddéleni a MS centrum
KZ a. s. - Nemocnice Teplice o. z.

www.erestymcr.cz
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