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Jmenuji se Katefina Mahovska, plsobim na
Kladné a jiz od zacdtku jsem soucdsti eReS tymu
CR a Nadace Jakuba Voracka. Jsem ekonom
a mnoho let pracuji v fomto oboru, zdarover
isem osm let ucila na zdkladni skole finanéni
gramotnost. Mj syn hraje lednf hokej a v prostredi
zimniho stadiénu jsem poznala vasi a nasi Pefru
Klausovou, feditelku nadace a spoluzakladatelku
spolku, kierd mé jednoho leiniho dne pozvala do
svého tymu. Pracovat s lidmi a pomdhat poffebnym
ie moji zivomni ndplni. Vice nez dva roky rozvijim
se svymi kolegynémi aktivity eReS tymu i nadace.
S vétinou z vés komunikuji prostfednictvim emailu
a s nékterymi jsem méla fo potéseni setkat se pri
putovnim eReS caficku nebo na celorepublikovém
setkdni eReS tymu v Praze a v Klimkovicich. Abych
porozuméla  poffebdm pacientd s roztrousenou
sklerbzou, navitivila jsem vétsinu RS center osobné
a se viemi cenfry se snazim udrzovat konfakt
a nabizet nase akfivity a pomoc pacientim ze

V tgmu jsme silnéjsi

news
letter

6/2019

viech casti republiky. Spolecné s odborniky,
lekafi, terapeuty, organizacemi i s pacienty jsem
piipravovala  obsahovou ndpli naseho  webu
www.erestymer.cz, a aby byl fenfo web pro vas
stéle aktudlni, budu velice rada za vase prispévky,
podnély a informace z nejrizngjsich oblasti.
Protoze eReS tym CR a Nadace Jakuba Vordcka
isou jako jedna rodina, propojila jsem faké svoji
praci v obou organizacich. Ted méme prilezitost
se opét potkat, a to 22. cervna v Mikulové na
eventu Hokejky pro Kluka Puka 2019, t&3im se, ze
uwvidim znamé tvéfe nebo se sezndmim s dalimi
cleny eReS tymu osobné. BIiZsi informace o akci
najdete spolecn& se souhrnem fakid a mytd o RS,
stejné jako typy jak zviédnout horké letni dny
pravé v tomfo newsletteru.

Krasné léto viem ©
Katefina Mahovska

Svétovy den RS

Rozsvitili jsme Petfinskou rozhlednu

Moje neviditelna RS

V poslednim kvétnovém tydnu prob&hl Svétovy
den rozfrousené sklerozy  ,World MS  Day”.
Celosvétova kampani pro rok 2019 je nazvand
Moje neviditelnd RS ,My Invisible MS”, ma za
cil roztrousenou sklerézu zviditelnit, protoze prave
neviditelné piiznaky RS provazi pacienty po
mnoho let a vyznamné& ovlivni kvalitu jejich Zivota.
Vyzyva pacienty, aby se podélili o své neviditelné
sympfomy a vyjadfili své potieby, aby tak wyvrdtili
mylné predstavy o RS a pomohli ostatnim lidem
onemocnéni pochopit a v&d&t, jak poskytnout
spravnou podporu.

&

Existuje mnoho zpUsobd, jok se zapojit do
kampané Moje neviditelnd RS, prostrednictvim
socidlnich siti Facebook nebo Twiter, webowych
strének nebo se zG&ostnit akci  porddanych
nejen pro pacienty, ale také pro jejich rodiny,
pidlelé a znamé. Toké eReS tym md& svoji
uzavienou skupinu na FB, poradny odbornikd
na svych webowych strankach www.erestymer.cz

Kliknéte na ikonku
a pieciéte si rozhovor
s JakubemVoracekem.

Neviditelné symptomy RS

Nekteré piiznaky jsou vice viditelné nez
ty osfaini, ale nékieré mohou byt po velmi
dlouhou dobu neviditelng, jsou fo:

o (zkost

® poruchy funkce mocového méchyre
® sffevni potize

® kognitivni funkce

® deprese

® z&vraf

® Unava

* bolest

® sexudlnich problémy muz0 a Zen

® poruchy zraku

Zdroj: hips://worldmsday.org, 2019
Zdroj: https:// www.mstrust.org.uk/news /views-and-comments/invisible-symptoms-
unseensidems

a spolecné s Nadaci Jakuba Voracka pripravuje
mnoho zajimavych aktivit: eReS Café, kazdoroeni
Setkani eReS tymu s Jakubem Vordekem a Hokeijky
pro Kluka Puka v Mikulové.

&

Kliknéte na ikonku
a navstivte
www.erestymcr.cz



https://www.nadacejakubavoracka.cz/news/detail/158/mezinarodni-den-roztrousene-sklerozy-mozkomisni-podpori-rozsvicena-petrinska-rozhledna
https://www.erestymcr.cz/
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Citlivost na teplo

Po mnoho let byl test ,horké l&zn&” pouzivan
k diagnostice roztrousené sklerézy. Pacient
s podezfenim na RS byl ponofen do vany
s horkou vodou a néhly vyskyt nebo zhoreni
neurologickych symptomd byl povaZovan za
dikaz, ze pacient mg RS.

Mnoho pacientd s RS trpi docasnym zhorsenim
piiznakl, kdyz je velmi horké pocasi nebo kdyz
maji horecku. Vyzkumnici odhaduji, ze 60 az
80 procent lidi s RS m& docasné zhorent svych
piiznakd, kdyz se prehfeji. Zwyend teplota
organizmu zhorduje schopnost demyelinovaného
nervu vést elektrické impulsy. Opalovant, cvicent
a uzivéni velmi horkych sprch nebo koupeli mohou
mit stejny (&inek. Nékterym pacientim, kdyz se
piehteji, se rozmazavd jejich vidéni.

Teplo obecné vyvoléva pouze docasné zhorent
sympfomd. Samoiné onemocnéni se nezhorsi
a piiznaky obvykle rychle ustupuji, kdyz zwsend
teplota opét klesne.

Jak zmirnit nasledky tepla

m pobyt v klimatizovaném prostied v obdobi
extrémniho tepla a vihkosti

m bé&hem cvigeni nebo outdoorové akiivity
pouzivejte chladici produkty (jako jsou vesty,
zabaly na kik, chladici cepice aj.)

m noste lehké, volné a prodysné oblecent

m chlazené ndpoje nebo nanuky mohou
poskytnout docasnou Ulevu

m cvicte v chladném bazénu nebo v chladném
prosffedi, pouZivejte ventilétor a klimatizaci

m pokud cvicite venku, vybirejte chladn&si cast
dne, obvykle brzy rano nebo vecer

m ochlazuijte se ve sprie nebo ve vané
piidavanim chladné&jsi vody po dobu 20 a2
30 minut

Problémem muze byt i chlad

Nekteff pacienti s RS pozoruji zhorseni priznakd
(zejména spasticity) také v chladném pocasi.
Obecné se doporucuje, aby se lidé s RS, kieff jsou
citlivi na teplotu, snazili vyhnout jak extrémnimu

horku, tak chladu.

Chladici produkty

Télo m& mnoho bodd, které funguji jako vodice
tepla, takze zdlezi na vés, kierym z nich se
rozhodnete #lo zchladit. Dilezité je, aby na vas
fungoval a vy se tak citili Iépe.

Ruce a nohy

V dnedni dobé je na thu k dosténi celd
fada roznych wvyrobkd, které véam  pomohou
s ochlazenim t&la. Vyzkousejte napfiklad chladici
ruéniky, které vas ochladi i o desitky stupiit oproti
télesné feplofé s nékolika hodinovym 0cinkem
nebo chladici naramky na zépésti &i koiniky, které
velmi rychle snizi teplotu uz béhem nékolika minut.

Hlava a krk

K dispozici jsou chladici z&baly a 3atky. Funguji
velmi jednoduse, stact na 15 - 20 min ponoiit do
chladné vody, kde se nechaii nasdknout. Chladici
Ocinek pak frvé oz 8 hodin, doba chlazeni je
z&vislé na vihkosti a teploté vzduchu.

Pro velmi horké dny je vhodné pouzivat pokryvk
hlavy. Napfiklad yl<||oboul<y v pchlodl’ci pvor?f/J\;]'rg
nebo chladici ksiliovky nabizi velmi pifjemné
a komfortni fesent.

Zolo: hitps://w i org/livingWell /DietExercise-Heallhy Behaviors/
Heatlemperature-Sensitivity
RADY/ TIPY
Télo
Chladici  vesty jsou  velmi  vyhledévanym
a poptavanym chladicim  produkiem o jsou

vhodné pro mnoho &innosti i akfivit, pomohou vam
2vladnout i fa nejvetsi horka. Jednd se o kvalitni
sportovni dopliky.

Doma

Pokud ste doma, pouzivejte vétrdky a klimatizace,
dalsi moznosti je polozit si hlavu na polsidr,
v némz je vlozeny chladici nebo zmrazeny
chladici balicek. Pii préci v sedé mizete pouzivat
chladici sedaky na zidle.

Nezapominejte na prodyiné a pohodiné
obleceni, Casté sprchovani a dostatecny pifjem
tekutin, kfery by pravé v letich mésic mél byt
wyrazné vyssi.

OCIMA LEKARE



eReS _
tgm CR

news
letter

6/2019

Fakta a myty o RS

Fakta o RS

m Rozfrousend skleréza je onemocnéni, kieré
postihuje cenfréini nervovy systém  [mozek
a michu).

m V Ceské republice je pocet nemocnych
odhadovén na asi 20 000 pacientd.

m RS nenf smrtelné onemocnéni, ale dlouhodobé
ovliviiuje celkovy stav pacienta.

m RSnenfinfekeni anijinak nakazlivé onemocnéni,
nemdze se prenddet z clovéka na Elovéka.

m Probéh onemocnéni RS je u kazdého clovéka
iiny, dva lidé nebudou mit stejny rozsah
a zavaznost priznakl, i kdyz budou nejblizsi
pitbuzni.

Kdo onemocni
m RS je rozsifensjsi v zemich ddle na sever nebo
na jih od rovniku.

m Postihuje vice Zeny nez muze.
" NeiéostéEi vékovd  kategorie,  kleré  je
diagnostikovana RS, je mezi 20. a 30. rokem,

ale moze byt diagnostikovana i u mladsich
a sfarsich osob.

m RS neni dé&diné onemocnéni, ale rodinni
prislusnici maji mim& w3 riziko rozvoje
rozirousené sklerdzy.

Myty a nepresnosti o RS

RS je totéz co stareckd skleréza

NE: Rozirousend skleréza a stafeckd skleréza
jsou dvé Uplné odlisng onemocnéni. RS zasahuje
Lilou hmotu mozkovou, tedy jakousi komunikaéni
sif mozku, zatimco $edou hmotu mozkovou RS
postihuje méné a nevede k postupné demenci,
jako je tomu v piipadé stafecké sklerozy. Presto
se u Easti nemocnych projevui urgité potize se
sousfiedénim, pozomosti ¢i pamét.

RS je smrielné onemocnéni

NE: Lékafskd definice smrtelné nemoci je ,nemoc,
kierd ma za ndsledek smrt v pomémé kratké
dobé& a neexistuje zadnd moznost uzdraveni.”
Smrt nastévé béhem nékolika tydnd nebo mésicd,
nekdy i déle. RS neni smrelné onemocnéni, ale
je fo celozivotni stav pacienta. Snizeni promémé
délky Zzivota je Sest az sedm let ve srovnani
s b&Znou populaci. Diky novym lékim pro osoby
s recidivujici RS se prodlouzila délka Zivota,
doslo ke sniZeni poctu atak RS a sniZeni rozvoje
postizent.

RS znamend invalidni vozik

NE: Vé&fsina lidf s RS nebude trvale invalidni vozik
potiebovat. Rychly néstup invalidity a nezbytnost
invalidniho voziku je vyjime&na, zavazné porucha
motoriky, kterd vyzaduje pouzivéni invalidniho
voziku, se objevi u 15 az 20 procent nemocnych.

S RS nejde nic délat

NE: Plafi, e pokud se podafi v&as stanovit
diagnézu @ odeslat  nemocného  do
specializovaného RS cenfra, kde se mu co
nejrychleji dostane adekvamni terapie, pak je jeho
dalsi prognéza dlouho dobre ovlivnitelnd.

7!

RS potvrzeni diagnézy znamend vzdét se prace
NE: Roztrousend skleréza je pro kazdého jind.
Kazdy clovek ma rizné priznaky v riznych
obdoﬁich a vliv na pracovni Zivot bude do
znacné miry zdviset na druhu prace a osobnim
prozivani onemocnéni. Po diagnéze RS mize
rodina, pratelé, a dokonce i odbornici presvédcit
pacienta, aby prestal pracovat a aby nebyl
nepiiméfené prefézovan a ve stresu. Akfivni
pracovni ~ Zivot  pfinddl  pacientdm  naopak
psychickou vyrovnanost.

RS znamend prestat s fyzickou aktivitou

NE: Pravidelné piiméfené cvieni a pohyb se
povazuje za dilezity prvek pro udrzeni celkového
zdravi, veeing lidi s RS. Fyzioferapeut vés nauci
vhodné cviceni podle vasi kondice, kieré lze
provédét doma, vsedé i vleze. Cviceni je fieba
omezit pouze v pifpadé ataky nemoci nebo pri
infekéni chorobs.

Zeny s RS by nemély mit déti

NE: Pro Zeny s roztrousenou sklerdzou nenf vice
pravdépodobné, ze budou mit ataky v probshu
t&hotenstvi, i kdyz riziko zvyseni atak béhem Zesti
mésich po porodu existuje. Nicméné, &hotenstvi
nemd zadny dlouhodoby viiv na pribéh RS a pro
Zeny s RS nenf vy83i pravdépodobnost komplikaci
v f&hotensivi. Specialisté dnes nemaji nic profi
fomu, aby nemocné s RS uZivaly Lormondlni
antikoncepci, doporucuji plédnovant t&hotenstvi.

Vice informaci na
www.erestymcr.cz
kliknéte na ikonku
a ziskejte vice
informaci

N



https://www.erestymcr.cz/zivot-s-rs/default/fakta-a-myty-o-rs

News s/2019
letter

Celym  turnojem  vés  provede  drzitelka  Thalie  Karolina
Neuvirthové (Gudasové] a populami herec Pavel Necas, kiery
bude jednoflivé zdpasy i komentovat. Akce s programem pro
celou rodinu, veeiné malych i véRsich d&ti, kieré maji VSTUP
ZDARMA [do 150cm), pro které je piipravena Hrava zéna.
Po celou dobu frvan turnaje bude moznost zakoupeni tombolenek od
maminek a partnerek hré&d, v tombole miZete vyhrét mnoho velice
afraktivnich a unikatnich cen. Wigzek z prodej vstupenek, tomboly,
ale také z prodeje predmétd z nadacniho shopu s Klukem Pukem,
poputuje na pomoc pacientim s rozirousenou sklerézou mozkomi3ni.

V prestévkach jednotlivych zapast je pripraven kultumé zabavny
program sportovnich tymd i IZS. Pro viechny navitévniky je pripravené

10:00
OTEVRENI AREALU FC PALAVA
MIKULOV

11:45
SLAVNOSTNI ZAHAJENI
TURNAJE

12:00
FOTBALOVE ZAPASY
JEDNOTLIVYCH TYMU

16:20
SLOSOVANI HLAVNICH VYHER
TOMBOLY

17:30
VYHLASENI VITEZE TURNAJE

18:00
SPOLECNA FOTOGRAFIE
A ROZLOUCENI SE VSEMI
NAVSTEVNIKY

CHARITATIVNI FOTBALOVY TURNAJ VE PROSPECH MADACE JAKUBA VORACKA

HOKEJKY PRO KLUKA
PUKA 2019

22.6.2019 / MIKULOV / FC PALAVA

prekvapent.

12:00 - 12:35
REAL TOP PRAHA vs. TYM
NADACE JAKUBA VORACKA

12:55 - 13:30
HC OCELARI TRINEC vs. ZLATY
TYM

13:50 - 14:25
REAL TOP PRAHA vs. HC OCELARI
TRINEC

14:45 - 15:20
REAL TOP PRAHA vs. ZLATY TYM

15:40 - 16:15
ZLATY TYM vs. TYM NADACE
JAKUBA VORACKA

16:35-17:10
TYM NADACE JAKUBA VORACKA
vs. HC OCELARI TRINEC

www.hokejkyproklukapuka.cz
vice informaci

[ k kliknéte na ikonku a ziskejte

PRO ZAJEMCE A SBERATELE
AUTOGRAMU PROBEHNE

V PRUBEHU DNE AUTOGRAMIADA
JEDNOTLIVYCH TYMU | HRACU NHL
JAKUB VORACEK, DAVID PASTRNAK,
ONDREJ PAVELEC, PETR MRAZEK, JAKUB
KOHAK, JAN RUTTA, RADKO GUDAS, JIRI
PATERA, LIBOR PROCHAZKA, JIRT SEKAC,
MAREK HEINZ, PETR NEDVED, JAROMIR
BOSAK, LEOS NOHA, JAKUB STAFEK ALIAS
LAVI a spousta spousta dalSich znamych sportovel
a osobnosti

12:50 - 13.30
REAL TOP PRAHA

13:50 - 14:40
TYM NADACE JAKUBA VORACKA

15:10 - 15:50
HC OCELARI TRINEC

16:20 - 17:00
ZLATY TYM

Kontakt: Sidlo: www.erestymcr.cz
eReS tgm CRzs. Karlovarska t‘r'idc{ 581,
IC: 05090610 273 01 Kamenné Zehrovice eReS Newsletter vydava:

Tel.: 773 377 507
Email: info@erestymcr.cz

eReS tgm CR z.s.
&. aétu: 275484606/0300


http://www.hokejkyproklukapuka.cz/

