eReS _
tgm CR

Mili élenové eReS tymu,

prvni ¢islo eReS Newsletteru roku 2019
nové pfinasime jiz v unoru. Nové vam bu-
deme newsletter zasilat pravidelné kazdy
mésic tak, aby informace v ném obsaze-
né, byly pro vas vzdy co nejaktualnéjsi,

a to véetné odbornych informaci, tipd,
kam zajit, planovanych akci spojenych

s RS, praktickych rad a doporuceni. Takto
nové koncipovany elektronicky mési¢nik
nam dava mozZnost pruzné reagovat i na
neocekavané a pro nas viechny velmi
dulezité informace.

Postupné bych vam také rada predstavila
vSechny, ktefi s eReS tymem a nadaci
spolupracuji a bez kterych by eReS tym
ani nadace nebyly a nemohly pomahat
tam, kde je nejvice treba. Jejich prace si
nesmirné vazim, a proto budu rada, kdyz
je diky newsletteru poznate blize i vy. Ve-
likou radost ndm véem v eReS tymu udé-
lal nastup nové kolegyné Aleny Zvérinové,
ktera pro vas bude mimo jiné v budoucnu
newslettery pravidelné pfipravovat. Jeji
obrovské zkusenosti a pfehled v oblasti
RS nas vSechny nesmirné obohati. Alena
se vam podrobnéji predstavi uz v bfezno-
vém ¢isle.

Dovolte mi kratce zrekapitulovat rok
lonsky a predstavit vdm , co vie nds ceka
v roce leto$nim. eReS tym CR mél na
konci roku 2018 bezmala 1.500 ¢lend.
Rostouci pocet ¢lenll ndam déla obrov-
skou radost a je motorem nasi kazdo-
denni prace. Kazdym den pocet novych
registraci narUsta a ja si toho nesmirné
vazim.

eReS Café vloni putovalo velkou ¢asti
republiky a kazdé takové setkani nad
konkrétnim tématem za ucasti regio-
nalnich odbornikd je pro nas vzdy velmi
inspirativni a posunuje nase aktivity

a rozhodnuti tim spravnym smérem.

V tymu jsme silnéjsi

news
letter

Vazim si vSech osobnich setkani s vami

a tésim se, ze na né navazeme i vtomto
roce.Byli jsme v Kladné a chystdme se

s vami pfi kaficku potkat také na novych
mistech, tfreba v Teplicich, Jihlavé, Brné,
Pardubicich, Klimkovicich atd. O pres-
ném terminu konani, véetné predstaveni

daného tématu, budete vcéas informovani.

Nase kazdoroc¢ni velké eReS tymové
odpoledne, véetné Ucasti naseho clena
Cislo 93, probéhlo v ¢ervnu v Sanato-
riich Klimkovice, se kterymi velice uzce
spolupracujeme a kde nadace podporuje
intenzivni rehabilitacni péci pro paci-
enty s RS. Setkani bylo velmi pfijemné,

s krdsnou atmosférou. Pokud jste nebyli,
nevidéli, kouknéte na
https://www.erestymcr.cz/o-nas/
event-detail/42/setkani-eres-tymu-cr-
-na-morave. | letos se na konci jara nebo
zacatkem léta vSichni potkdme, a mUzu

prozradit, Ze tentokrat v Praze. Blizsi
podrobnosti vdm poskytneme v dalsich
Cislech newsletterd.

Pravidelné aktualizujeme také nase
webové stranky www.erestymcr.cz, kde
mimo mnoho dalSiho zprostredkovava-
me vase dotazy odborniklim, které muze-
te v pripadé potreby pokladat prostied-
nictvim poraden. V roce 2018 jsme takto
mohli pomoci a odpovédét na bezmala
100 polozenych dotazl z rtznych oblasti.
https://www.erestymcr.cz/zivot-s-rs/
poradna

V Nadaci Jakuba Voracka je kazdodenni
¢innost viech, ktefi se s nami na chodu
podili stejné naroéna a usilovna. V roce
2018 nadace, kromé dlouhodobych pro-
jektu, které finanéné zastitujeme, pfispé-
la a pomohla individualnim pacientdm
castkou ve vysi skoro 3,5 milionu korun
&eskych. Vice na webu nadace https://
www.nadacejakubavoracka.cz/komu-
-jsme-pomohli/.

Osobné jsme se mohli setkat v éervnu na
Hokejkach pro KLUKA PUKA v Mikulove,
kde se na vas vSechny budeme tésit i le-
tos, a to v sobotu 22. 6. 2019, opét na hfisti
FC Palava Mikulov. Vstupenky jsou jiz nyni
v predprodeji . Vice informaci najdete na
strankach akce:
http://www.hokejkyproklukapuka.

cz/#vstupenky.

Tésim se s vami nékdy
na vidénou
V TYMU JSME SILNEJSI!

vase
Petra Klausova
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Pravidla pro diagnostiku RS

PrestoZe roztrousenou sklerézu (RS)
popsal Jean-Martin Charcot uz v poloviné
19. stoleti, neni, i pres obrovské pokroky

v mediciné, dodnes snadné tuto diagné-
zu stanovit. Mozek, ktery je pfi RS posti-
zen zanétem, totiz stale patfi k nejméné
probadanym organtm.

Prvni pravidla pro diagnostiku RS pocha-
zeji z roku 1954 (tzv. Millarova kritéria)

a teprve od roku 2001 se do praxe do-
stala McDonaldova kritéria. Ta odbornici
pribézné zpreshuji, aby minimalizovali

riziko chybné diagnézy. Nyni se celosvé-
tové pouziva verze kritérii z roku 2017.

Podle ni je nezbytné, aby pacient s obti-
Zemi, U nichz je podezfeni na RS, pod-
stoupil nejméné dvé vysetreni: magne-
tickou rezonanci (MRI) a lumbalni punkci
(LP). Nejprve se ma udélat (pro pacienta)
méné zatézujici vySetieni - tedy MR,

a teprve kdyz podezreni na RS trva, prijde
na fadu invazivni vySetieni - LP. Obé vy-
Setfeni se neobejdou bez ,informované-
ho souhlasu®, kdy pacient stvrdi podpi-

Proc¢ je dulezity vitamin D

Brat, ¢i nebrat? Tot otazka! Re¢ je o
vitaminu D, tedy vlastné o hormonu,
jenz hraje zasadni roli v metabolismu
vapniku. Tim chrani kosti pfed osteopo-
rézou a kosterni systém pred kfivici. Jeho
dlouhodoby nedostatek muize vést nejen
ke zdravotnim komplikacim, ale také

k rozvoji autoimunitnich chorob - véetné
roztrousené sklerézy (RS).

Vitamin D je rozpustny v tucich a je jedi-
nym vitaminem, ktery ma smysl pfi RS
dlouhodobé uzivat. Mivame totiz tohoto
vitaminu nedostatek. Prim. MUDr. Marta
Vachova spolu se svym tymem z teplic-
kého RS centra navic zjistila, Ze v atace
mame vyrazné nizsi hladinu tohoto
vitaminu nez v obdobi remise. Zda je to
pFi¢inou ataky nebo jejim dusledkem, ale
zatim nelze fici. (Jeji prednasku si mlze-
te stdhnout zde:
https://uloz.to//fiMDLMaN/
3-mudr-marta-vachova-2012-11-03-mp3).

Kde ho vzit?

Nejlepsi je ziskavat vitamin D pfiroze-
né, tedy ze stravy. Vyskytuje se napft. ve
Zloutcich, v tuénych motskych rybach,
mlééném tuku, v zampionech, pome-

rancich atd. Potravou ale ziskdme jen asi
desetinu potiebné davky. Zbytek si musi
télo vyrobit samo (nebo doplnit v Iékové
formé). Lidsky organismus umi vitamin
D vyrabét jen za urcitych okolnosti. U nas
k tomu byvaji pfiznivé podminky v lété,
kdy se slunce nachazi v takové poloze, ze
jeho paprsky dopadaji do ¢eské kotliny
pod urcitym uhlem. A pravé to je klicové,

sem, Ze jej zdravotnici informovali nejen
o pribéhu, ale také o rizicich vysetfeni.

Vyhodou je, kdyz se uz prvni MRI provede
s podanim kontrastni latky do Zily. Diky
tomu se muze diagnostika urychlit (neni
nutné ¢ekat mésice na kontrolni MRI).
Kontrastni latky gadolinium se nemu-
sime obavat, protozZe jen jeden jeho typ
(linearni) je rizikovy, a proto byl celosvéto-
vé zakazan. Gadolinium, které se nyni
pouziva i v CR, s sebou takova rizika
nenese.

aby ktze dokazala zpracovat UV zare-

ni tak, ze télo za¢ne produkovat vita-

min D. Kdyz v CR vystavime v |été celé
télo slunci asi na 15 minut (bez pouziti
ochrannych krémti), vyrobi organismus
az 10 000 IU (mezinarodnich jednotek)
vitaminu D, tedy denni davku. Vic nevyro-
bi, proto nehrozi predavkovani.

Vliv na imunitu

Uvahy o prospés$nosti vitaminu D pfi
RS se objevily uz v 60. letech, ale trvalo
nékolik desetileti, nez vyzkum prokazal
dalsi ptinosy. ,Pribyva védecky pod-
loZenych dlkazl o mimoradné pozitiv-
nich G¢incich vitaminu D na imunitu
a svalovou silu,” napsal vloni prof. MUDr.
Petr Broulik v ¢asopise Medicina po pro-
moci. Proto ndm neurologové ve speciali-
zovanych RS centrech vitamin D pfedepi-
suji (Vigantol), a to vzdy od podzimu do
jara. Kdyz pracujeme cely den v interiéru,
vyplati se uzivat ,décko” i pres léto.
A protoze je vitamin D pouze na predpis,
urcuje davkovani vyhradné lékar. Urcité
bychom si nepomohli, kdybychom si
upravovali davkovani sami. Jde pfece jen
o hormon, a to hormon steroidni...

(az)

PRAKTICKE RADY


https://uloz.to/!fjMDLMaN/3-mudr-marta-vachova-2012-11-03-mp3

eReS

v News
tgm CR

letter

2/2019

M a R s www.nfimpuls.cz

24H MARATON - N
S ROZTROUSENOU ﬁ :
ATV 2019 ’

1
Co délate prvni bfeznovy vikend? Y
Pojdte s nami cvicit na N

Maraton MaRS 2019! /
1.-2. brezna

Pozvani nha MaRS

eReS tym CR spole¢né s tymem Nadace Jakuba Voracka
podpofi v terminu 1. - 2. birezna 2019 v Praze 8. ro¢nik MaRS
maratonu, 24hodinového nepretrzitého cviceni na podporu
lidi nemocnych roztrousenou sklerézou.

V loriském roce jsme odcvicili dvé kola kruhového tréninku

Organizétorem cvi¢ebniho maratonu MaRS je Nadagnf fond IMPULS,

ktery jiz 19 let podporuje vjzkum, osv&tu a terapii roztrousené skler6zy.

Pispét mazZete i Vy: bankovni spojent: 19-2833670227/0100.

Dércovskou SMS: DMS IMPULS 30 na &islo 87 777, DMS IMPULS 60 na ¢islo 87 777,
DMS IMPULS 90 na &islo 87 777. Dékujeme Vam!

v rdmci tradi¢niho maratonu cvi¢eni pro lidi s RS - MaRS,

ktery pofada NF Impuls. Dali jsme do toho vSechno. A co
vy? Byli jste cvicit na MaRSu nebo jste si asporn symbolicky
zacvicili doma? Podpofite nas i letos? Letos opét spojime
sily eReS tymu s Nadaci Jakuba Voracka a vyrazime si

IMpyLs
il

strankach.

spolec¢né zacvicit, budeme radi pokud se pridate, at uz

k nasemu cviceni nebo se zapojite cvicenim doma. Cvicit
budeme 2. 3. od 13 hodin ve fitness Action, Sturova 1284,
Praha. Vice informaci k registraci najdete na webu a FB

PTATE SE ...

Dobry den,

i

v RS centru, kde se Ié&im, mé opakované posilaji na magnetickou rezonanci. VZdycky se moc bojim, ten tunel je pro mé hriza!

Mohu to vysetfeni odmitnout?
A.R., Kutna Hora

Opakovana vysetifeni magnetickou
rezonanci (MRI) jsou pro Iékare (a tim

i pro vas) velmi dilezita. Poskytuji napf.
informaci, zda nasazena biologicka lécba
ucinkuje. Pokud MRI ukazuje aktivitu
zanétu na mozku nebo mise, je namis-
té uvazovat o vyméné léku za jiny. Jisté
byste nechtéla, aby vdm neurologové
nadale podavali Iék s mnoha nezadou-
cimi ucinky, ktery ale uz ,nefunguje”.

Jestlize vam je pobyt ,v tunelu® nepfi-
jemny, muzete vyzkouset néktery z trika,
které se pacientlim osvéd¢ily. Pomaha
tfeba, kdyz maji po celou dobu - tedy od
chvile, kdy ulehnou na lehatko - zaviené
oci a soustfeduji se na pomalé, hluboké

nadechy a vydechy. Nékdo si s sebou nosi

na toto vysetieni i masku na oci (takové,
co se rozdavaji cestujicim pri zaocean-
skych letech). MUzete si také v duchu

predstavovat néco krasného, tieba scénu
na proslunéné plazi u more. Nékdy po-
stadi si pfi tomto vysSetieni jen v duchu
pomalu pocitat. Pokud by vdm nic z vyse
uvedeného nepomohlo, promluvte si

o svych obtizich s neurologem, ktery vas
na MRI posild. V ojedinélych pripadech je
mozné podani zklidnujicich 1ékd, coz je
ale zapotrebi napsat uz do zadanky

o toto vysetreni.
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Unava, co s tim?

To jsem se ale unavil/a...

Jednim z tzv. neviditelnych pfFiznakl
roztrousené sklerézy (RS) je unava.

A neni to jen tak obycejna Unava, kterou
zname pri fyzické namaze. Treba kdyz
sportujeme nebo po praci na zahradce.
V takovém ptipadé je unaveny asi kazdy,
tedy i zdravy ¢lovék. Ale Unava u RS je
néco jiného. Jde o ochromujici stav, kdy
obcéas nezvlddame ani bézné denni ak-
tivity. Stav, ktery je pro zdravého ¢lovéka
nepochopitelny.

Jiné pri¢iny nez RS?

Co se s tim da délat? Nejprve si udélame
jakousi ,inventuru“ denniho rezimu

a spankové hygieny. Nékdy totiz postaci
jen si lépe rozlozit denni aktivity (aby
nam neprinasely extrémni zatéz), upra-
vit délku spanku, pripadné prostredi.

V noci totiz muze spanek narusovat

i zdanlivé tak banalni véc, jako je podsvi-
ceny display elektroniky v loznici. Nebo

nevhodna matrace, pripadné svétlo lam-
py pfed domem, svit mésice v Uplnku
atd. A kdyzZ se ukaze, Ze je takové vysvét-
leni liché, rozklicujeme - treba ve spolu-
praci s neurologem v RS centru - jestli je
,nase“ Unava béznou fyziologickou zale-
zitosti, nebo pfiznakem, ktery mize mit
pti¢iny jinde nez v RS. V Gvahu ptichazi
napriklad onemocnéni stitné zlazy.

Ceho se vyvarovat

K faktu, ze nam byla diagnostikovana
roztrousena skleréza, mizeme pfistu-
povat rdzné. Nékdo onemocnéni témér
ignoruje a zZije i nadale beze zmény svého
dosavadniho zivotniho stylu, jiny si tfeba
fekne, ze kdyz uz ho takova nemoc po-
stihla, aspon si ten Zivot poradné uzije,

a dalsi zase hleda vSemozné zpUsoby, jak
si pomoci.

TéZko Fici, kterd cesta je ta spravna.
Kazdému z nds pomaha néco jiného,

ale véem se urcité vyplati vyvarovat se
takovych aktivit, u nichz je prokazano,

Ze pribéh RS muzou zhorsovat. Zde je
na prvnim misté treba zminit bezpo-
chyby koufeni. Existuje nékolik desitek
klinickych studii, které prokazaly, Ze RS
se vyskytuje €astéji u kutraku, a také to, ze
kufaci mivaji horsi prlibéh nemoci. Méli

bychom si proto dobie rozmyslet, zda bu-
deme nadale vdechovat tabakovy kouf se
spoustou latek, které urychluji invaliditu,
nebo jestli se radéji obratime na odbor-
niky, ktefi ndm mohou pomoci se tohoto

zlozvyku zbavit (odvykani-koureni.cz,

bezcigaret.cz, stop-koureni.cz, slzt.cz/

informace-pro-pacienty).

DalSim rizikovym faktorem u RS je nadva-
ha nebo dokonce obezita. Souvislost mezi
tloustkou a progresi RS zkoumala napfi-
klad Aliza Ben Zacharia z Icahn School

of Medicine v New Yorku. V roce 2015
publikovala v ¢asopise Neurology vysled-
ky své prace. Pfi analyze dat RS pacientt
zZjistila, Ze u obéznich je 8x vyssi pravdé-
podobnost nardstu invalidity nejméné

o 1 stupen béhem péti let, nez u pacientd

MozZnosti Feseni

Mnoha RS pacientiim se proti Unavé
osvédcilo stridani teplé a studené vody
pfi rannim sprchovani a pravidelné cvi-
¢eni. Nejlépe takové, pri kterém stridame
aerobni zatéz (napf¥. rotoped/motomed)
s protahovacimi a posilovacimi cviky.
Staci pulhodina denné, vzdy jen do mir-
né unavy. Vysledky se ovSem nedostavi
hned, v Usili je zapotiebi vydrzet nékolik
tydnuU a do cvic¢eni se nenutit. Aby bylo
ucinné, mélo by se pravidelné cviceni
stat kazdodenni radosti, na kterou se
téSime. Mnohdy ale nepomUze zadné

z vySe uvedenych feSeni. Pod pojmem
unava se totiz ¢asto skryva deprese. Pak
bychom méli spolu s neurologem zvazit
farmakologické reSeni. Dotaznikové vy-
Setfeni ukaze tizi nasi unavy a nasmeéruje
k mozné terapii. A podobné jako u Iékd
na RS, zvazuje specialista i vtomto pripa-
dé prinos |éby v porovnani s riziky, ktera
mohou byt s nékterymi Iéky spojena.

s normalnim Body Mass Indexem (BMI).
A pacienti s nadvahou méli za stejnou
dobu 6,2x vy3si pravdépodobnost vyskytu
novych zanétlivych Iézi na mozku a/nebo
mise.

z=zvora
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eReS Café Kladno

V tomto tydnu jsme se opét sesli s né-
kterymi z vas v ramci nasich eReS Café,
které se poprvé uskutecnilo v Kladné

v kavarné Legenda a nasim hostem byla
psychoterapeutka Mgr. Karin Rehakova.
Cestnymi hosty, ktefi mezi nas zavitali,
bylo vedeni Sanatorii Klimkovice, pan
feditel Lukas Dostal a obchodni mana-
zerka, pani lva Janikova. Téma setkani
bylo ,Psychoterapie®. Zaznély dilezité
informace i rady, padla cela fada dotaz(.
Ani jedna zidli¢ka nezlstala volna a to
nas moc tési. Dalsi setkani probéhne

v bfeznu v Teplicich, o presném terminu
i misté setkani Vas budeme vcas infor-
movat prostfednictvim newslettert

a mailingu k této akci.
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