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dostava se vam do rukou dalsi ¢islo ¢asopisu Zijeme s roztrousenou sklerézou,

V2 VeV,

které vam jako vzdy prinasi nejnovéjsi informace o diagnostice, 16cbhé i mnoZstvi
praktickijch aspektii kazdodenniho Zivota pacientii s roztrousenou sklerézou

(RS), prip. dalsimi demyeliniza¢nimi onemocnénimi.
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Vzhledem k tomu, Ze leto$ni podzim se zatim nastésti
nenese v duchu toho lonského, kdy (nejen) nase zemeé
bojovala s vyznamnou pandemickou vinou onemocnéni
covid-19, dovoluji si pouze pfipomenout, Ze i nadale je
potfebné dbat opatrnosti a dodrzovat opatreni tak, aby-
chom predesli zbyte¢né nakaze a naslednému onemoc-
néni, nicméné v tomto Cisle se jiz budeme vice vénovat
tématdm, ktera se dotykaji nasich kazdodennich starosti
a potreb.

Ke stéZejnim tématdm tohoto Cisla proto patfi hledani
odpovédi na otazku, zda je mozny plnohodnotny Zivot
s roztrousenou sklerdzou. Zasady zformulované v ¢lan-
ku MUDr. Jifiho Pithy na zakladé jeho letitych zkusenosti
s terapii pacientd s RS vdm mohou napomoci pfizplso-
bit svij Zivot tak, aby se nemoc stala nikoliv brzdou, ale
pouze jednou z vyzev vaseho Zivota, ke které se budete
stavét aktivné a informovaneé a cilené resit problémy s ni
pfichazejici. Ze je to mozné a Ze se polatelni beznadgj
a smutek mohou zménit v motivaci urputné svou situaci
resit, ukazuje dal$i z pacientskych pfibéhl - Lenky Kycer-
kové, kterd v disledku sdéleni diagnézy RS pfehodnotila
sv(j dosavadni zivotni styl a vyzkouSela véci, ke kterym
by se pravdépodobné bez setkani s nemoci nedostala, at
uz to byly sporty, meditace, hledani skute¢nych Zivotnich
hodnot, vira v Boha. Ve svém zapaleni pro véc sla nako-
nec tak daleko, ze se sama stala lektorkou &inskych cvi-
Ceni. Jeji pfibéh je skvélou ukazkou toho, Ze pokud Clovék
chce a skutecné se pro danou véc rozhodne, jde to!

Neméné dlleZitym a Casto feSenym tématem v porad-
nach je otazka planovani gravidity u pacientek s RS.
V soucasnosti se vyznamné zménil pohled na téhotenstvi
u pacientek s RS, jesté donedavna bylo téhotenstvi po-
vazovano za rizikovy faktor pro pfip. rozvoj onemocnéni,
dnes je v ddsledku moderni terapie, kterou mame nyni
k dispozici, mozné pribéh onemocnéni po porodu zdarné

monitorovat a ovlivnit tak, aby dopady na matku i dité byly
co nejmensi. Jak je vhodné postupovat v pfipadé téhoten-
stvi, se dozvite v clanku MUDr. Evy Meluzinové.

Ke kazdodennim starostem patfi také nas pracovni a pro-
fesni Zivot. Jak ho miZe ovlivnit diagnéza RS a jak postupo-
vat v zameéstnani, pokud vam byla sdélena tato diagndza,
se dozvite v nasem dal$im ¢lanku. Vice informaci k tomuto
tématu pak mdZete najit v publikaci Rozcestnik, ktery je
k dispozici i v elektronické podobé (muj-rozcestnik.cz).

V ramci pravidelné rubriky o aktivitach pro pacienty s RS
prinasime prehled aktualnich aktivit Unie ROSKA - regio-
nalni organizace Roska Olomouc, z.p.s., pfedsedkyné olo-
moucké organizace Jana Nakladalova vas seznami nejen
se svym pfibéhem, ale i s akcemi, které v tomto roce pro-
béhly, a také nabidne aktivity, které Roska Olomouc pla-
nuje do konce roku 2021. Dozvite se néco vice také o pro-
béhlé Roskiadé i o celorepublikovych akcich Unie Roska.

A na zaveér vas opét Ceka dusevni rozcvicka v podobé os-
mismeérky, pfi které si zaroven mizete zasoutéZit o knizni
ceny, staci jen zaslat spravnou odpovéd. A samoziejmé
nas mlZete nadale na adrese info@zijemesrs.cz kontak-
tovat i s podnéty, na jaka témata byste méli radi v nasem
¢asopise zpracovan aktudlni pohled nasich odbornikd.
Tésime se na vase reakce, nebot nam touto vzajemnou
spolupraci umoznujete udrZovat pravidelny kontakt a vy-
tvaret obsah jednotlivych ¢isel pfimo podle vasich aktu-
alnich potreb.

S pfanim ve zdravi prozitych podzimnich dni a poklidné-

ho nadchdazejiciho adventniho a vanocniho ¢asu

prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA
predseda redakéni rady Zijeme s RS
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Uvod

Roztrousend sklerdza (RS) je nejcastéjsim invalidizu-
jicim onemocnénim mladych lidi v produktivnim véku
(mezi 20 az 40 lety), mnohdy s nepfedvidatelnym prd-
béhem. V této dobé je vétsina lidi na vrcholu svych sil,
planuje zaloZeni rodiny, buduje svou profesionalni ka-
riéru.

Jde o0 autoimunitni zanét, kdy imunitni systém poskozu-
je obaly nervovych vlaken, ale i nervova vldkna samot-
na. V CR se vyskytuje cca 20 000 pacientd a kazdy rok
pfibude cca 1 000 nové diagnostikovanych nemocnych.
Mezi rizikové faktory onemocnéni patfi geneticka pre-
dispozice (zvy$ena vnimavost), ale i fada vlivd zevniho
prostredi (koufeni, obezita, nedostatek vitaminu D a ra-
da dalsich).

Pribéh onemocnéni ovliviuji zejména moderni [éky,
z nichz celd rada potladi aktivitu RS do té miry, Ze pa-
cient neni ve svych ¢innostech zasadné omezen. Existu-
je v8ak rfada faktor(, které ovlivriuji prdbéh onemocnéni,
z nichZ nékteré jsou pfitomny jesté pred propuknutim
choroby, jiné jsou spojeny s procesem pfijeti diagndzy
a dals$i se mohou objevit pozdéji.

Faktory ovliviiujici priibéh onemocnéni
jesté prred jeho propuknutim

Je zfejmé, Ze pribéh onemocnéni je ovlivnén zejména
osobnostnimi rysy, motivaci, psychickymi faktory a fy-
zickou kondici.

Podle britského psychologa Eysencka je osobnost po-
mérné stalou jednotkou charakteru, temperamentu,
intelektu a téla, coZz umoznuje jeji jedine¢nou adaptaci
na prostredi. Nékteré osobnostni profily a rysy se bézné
vyskytuji u subjektd, které rozvinou RS, coZ naznaduje
mozny vztah mezi premorbidni (pfed vznikem onemoc-
néni) osobnosti a dal$im prdbéhem choroby.

Motivace je psychologicky proces, ktery aktivuje nase
chovani a davd mu Gcel a smér. Je to interni hnaci sila
Zenouci nas k uspokojeni nasich nenaplnénych potreb.
Vede nas k dosazeni osobnich a organizaénich cild. Je to
vale nééeho dosdhnout. Je zfejmé, Ze motivace je indivi-
dudlné odlidnd a v pribéhu Zivota se méni.

Existuje fada publikaci prokazujicich, Ze psychologicka
charakteristika je predurcujici faktor pro zvladani RS a ze
premorbidni fyzicka aktivita predikuje progresi disability.




Proces vyrovnavani se s diagnozou

U vétsiny lidi s nové stanovenou diagndzou probiha
pfijeti diagnézy v urtitych fazich. Cim dfive dojde
k pfijeti zmény stavu, tim lépe. Podivejme se nyni
na jednotlivé faze vyrovnavani se s nemoci, které na-
sleduji po diagndze, z pohledu pfijimani informaci. Je
z nich zfejmé, Ze se vyplati mit potfebné zdroje infor-
maci o Zzivoté s nemoci neustale po ruce, protoze rfada
dileZitych Gdajd pfichazi v okamziku, kdy je pacient
neni schopny vnimat. Teprve pozdéji dokazZe ocenit je-
jich vyznam.

Proni faze - Sok

Bezprostfedné po stanoveni diagnézy onemocnéni na-
sleduje $ok, ktery mUze branit pfijimani informaci o cho-
robé, vCetné jeji zavaznosti. BohuZel je to zaroven i ob-
dobi, kdy zdravotnici musi pacientovi sdélit co nejvice
zasadnich informaci. Nemocny v$ak nemusi byt scho-
pen je pfijmout a jednat v souladu s nimi.

Druha faze - popreni
V této fazi neni nemocny téz schopen ani ochoten pfiji-
mat rady a pfijimat nové informace.

Treti faze - stadium odporu

Dale se Clovék dostava do stadia odporu a smlouvani,
kdy si zpravidla chybné vyklada informace, které jsou
mu v lécbé poskytovany.

Ctort4 faze - smutek

Pata faze - prijeti choroby

Teprve v paté fazi jsme schopni nemoc plné zaclenit
do svého zivota. Nemocny za¢ne pfijimat informace ne-
zkreslené svymi negativnimi pocity.

Jak dosahnout plnohodnotného Zivota
s roztrousenou sklerozou?

Slyset diagndzu RS bylo jesté pred 30 lety katastro-
falnim sdélenim. Medicina v$ak krac¢i milovymi kroky
a RS je dnes vlastné Gplné jinou nemoci nez dfive.
Pokrok nastal zejména ve vyvoji biologické lécby,
kterd obraz této nemoci navzdy zménila. LéCba RS
vSak neni jen o lécich, kvalitu svého Zivota Clovék
mize vyrazné ovlivnit i sdm svym pfistupem. Pokud
pacientovi byla pravé tato diagnéza sdélena a je vy-
désen z neznamého, je treba védét, ze s touto ne-
moci je mozné dnes zit plnohodnotny Zivot. Kdyz se
podafi fidit se naslednymi radami, mdze byt jesté
kvalitngjsi.

1. Véasné nasazeni a poctivé uzivani léki

Pro Gspésnost lé¢by RS je véasné nasazeni léCby zasad-
ni. Snad je$té daleZitéjsi je vSak pravidelné uzivani pre-
depsanych lékU. RS probiha nejéastéji ve vinach. Stfidaji
se obdobi vzplanuti autoimunitniho zanétu a obdobi kli-
du, kdy mohou neurologické obtiZe i zcela vymizet. Aby
vSak mohla biologicka léCba uspét, je tfeba ji uzivat pra-
videlné a dlouhodobé. To, Ze obtize vymizely, nezname-
na, ze léky lze vysadit. V posledni dobé lze ovlivnit pra-
béh onemocnénii u aktivni a progresivni formy choroby.

2. Prisun vitaminu D

V nasich zemépisnych sitkach ma nedostatek vitaminu
D naprosta vétsina lidi. Jeho nedostatek je rizikovym
faktorem pro vznik RS i pro jeji horsi pribéh. Jeho dopl-
novani, at uz ve stravé, nebo prostrednictvim kapicek ¢i
kapsli, je proto rozhodné pro spravné fungovani imunit-
niho systému doporucovano.

3. Nekourit

Je prokazéno, Ze u kufakd ma RS hor$i pribéh, do-
chazi u nich totiz k rychlejsSimu rozvoji postizeni, nalez
na magnetické rezonanci je rozsahlejsi a dochazi k rych-
lejSimu Ubytku mozkové tkané. Prestat koufit je proto
u lidi' s touto diagnézou jesté dalezitéj$i neZ u ostatnich.

4. Re$eni i jednotlivijch projevi nemoci

RS je velmi rGznorodd nemoc. Pfistup k jeji [éCbé proto
musi byt vzdy individualni. | kdyz ataka (vzplanuti zanétu)
odezni, mohou nékteré obtézujici pfiznaky nemoci pre-
trvavat. Radu jejich pfiznak lze ovlivnit tzv. symptoma-
tickymi léky, které neresi podstatu nemoci, ale usnadnuji
Zivot s ni. Mohou to byt [éky ovliviujici zvysené svalové
napéti s kfeCemi ve svalech, obtize s mocenim, depresi
nebo nepfijemné brnéni. Nékteré symptomy se naopak
daji nejsnaze ovlivnit fyzioterapii ¢i psychoterapii.

5. Zdravy zivotni styl

Zdravy Zivotni styl je dllezity pro véechny z nds. Lidé
s RS nejsou vyjimkou. Pro psychické i fyzické zdravi je
dilezity pravidelny pohyb. Zabrafuje rozvoji svalové
ztuhlosti a dalsich hybnych obtiZi a v neposledni radé
uvolnuje endorfiny, které maji pfiznivy vliv na pochrou-
many imunitni systém.

6. Péce nejen o télo, ale i o dusi

Stejné ddleZita, jako je péce o télo, je i pée o dusev-
ni pohodu. Studie zabyvajici se efektem psychoterapie
na pribéh RS potvrdily nejenom zlep$eni kvality Zivota,
ale i mens$i nardst postizeni dle magnetické rezonance.

7. Zvolnéni
V dnesni dobé je vSe orientovano na vykon, vsichni se
snazi vypadat nelinavné a neznicitelné. Clovék ale tako-



vy neni. Je vhodné zvolnit, doprat si odpocinek, poslou-
chat svoje télo. Odbornik mize poradit, jak zvladat stres.
Télo a duse se navzajem ovliviiuji a je potfeba na nich
pracovat soucasné.

8. Nestranéni se pratel a rodiny

Kdyz se objevi RS, je to zasah nejen pro pacienta, ale
i pro blizké. Je chybou uzavirat se do sebe. Je tfeba se
vzajemneé vyrovnat s novou situaci mezi rodinou a prate-
li a pacientem.

9. Informace pro své okoli

0 RS panuje spoustu mytl a pfedsudkd. Je nutné vy-
svétlit svym blizkym nebo i kolegdim v préci, o co se jed-
na. Co se stat mdzZe a co je naopak neredlné. Je mozné
se tak vyhnout nepfijemnostem a nedorozumeénim.

10. Vyhledani rady a neodmitani pomoci

Kdyz si nékdo nevi rady, je mozné se obratit na odbor-
niky v RS centrech, socialni pracovniky ¢i pacientské or-
ganizace. Dobra rada od nékoho, kdo si prochazi podob-
nymi problémy ¢i je odbornikem na jejich reseni, pfijde
vzdy vhod.

Zavér

V fijnu 2018 herecka Selma Blair (1972) oznamila, ze ji
byla diagnostikovana RS. Rekla: ,Jsem invalidni. Obcas
paddm. Padaji mi véci z rukou. Md pamét je zamlZend.
A moje prava polovina téla potfebuje podporu. A ja se
tomu sméju. Nevim presné, co mdm délat, ale budu

délat, co budu moct. Chci, aby byl mdj Zivot zase plno-
hodnotny. Chci si zase hrdt se synem, chci se prochdzet
a jezdit na koni. Mdm sice roztrousenou sklerdzu, ale
jsem v porddku. Ale kdyZ mé uvidite, jak vyndsim od-
padky a rozhazuju je po ulici, nebojte se mi pomoci je
posbirat.”

Plnohodnotného Zivota lze u pacienta s RS docilit, po-
kud prehodnoti své Zivotni priority, je silnou osobnosti,
ma vysokou motivaci, je vysoce aktivni, ale umi i rela-
xovat, eliminuje rizikové faktory, ma dobré rodinné za-
zemi a uspokojujici zaméstnani a aktivné spolupracuje
pri lé¢bé.

MUDr. Jifi Pitha

Rosner LJ, Ross S: Multiple Sclerosis, New hope and
practical advice for people with ms and their families, revised
and updated edititon, published by Simon and Schuster,

New York 2008.

Stastna D. In: Havrdova E, Malinova R, Sucha L, Novotna K.
Rozcestnik aneb mam RS a co dal? Unie Roska: Praha, 2016.
https://www.diastyl.cz/jak-se-vyrovnavame-s-vaznou-dia-

gnozou/.
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Roztrousena skleréza (RS) je chronické autoimunitni
a neurodegenerativni onemocnéni postihujici mozek
a michu. Béhem onemocnéni zde vznikaji zanétliva
loZiska, ve kterych dochazi jak k poskozeni samotnych
nervovych vlaken, tak jejich oball. Nelééena choroba
muze vést postupné k téZké invalidité. Onemocnéni
zacina mezi 20-30. rokem véku a vyskytuje se dvakrat
Castéji u zen. Vzhledem k tomu, Ze choroba zacina vel-
mi ¢asto u Zen, které jesté nerodily, feSime otazku pla-
novani gravidity s mnoha pacientkami.

Jesté ve druhé poloviné 20. stoleti bylo Zenam s RS té-
hotenstvi zakazovano pro riziko vzplanuti onemocnéni
po porodu a u pacientek s RS bylo indikaci k preruseni
téhotenstvi. Dnes jiz vime, Ze obdobi samotného tého-
tenstvi ma na pribéh RS spi$e pfiznivy vliv. Je obdobim
imunotolerance. Imunitni systém matky musi tolerovat
pfitomnost plodu, ktery je vybaven pro matku cizimi
znaky od otce. Tento efekt je zajistén vysokou a usta-
lenou hladinou téhotenskych hormon(, zejména es-
trogenl. Dochazi tak k Gtlumu autoimunitniho zanétu,
ktery hraje hlavni roli v prdbéhu onemocnéni. Aktivita
onemocneéni v této dobé klesa az o 70 %. Zakladni pod-
minkou pro zdarny prdbéh gravidity je klinicka stabili-
zace onemocnéni v poslednim roce pred otéhotnénim
a nemeénny nalez na kontrolnim vySetfeni magnetickou
rezonanci (MR). Zaroven je tfeba véas vysadit léky, kte-
ré by mohly negativné ovlivnit vyvoj plodu. Pacientky
nejcastéji planuji graviditu na poc¢atku onemocnéni, kdy
jsou vétsinou léCeny léky 1. linie. Mezi bezpecné léky pro

Clinek
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graviditu radime glatiramer-acetat (Copaxone®) a inter-
ferony-B (Rebif®, Avonex®, Plegridy® a Betaferon®). Je-
jich vyhodou je moznost podavani nejen béhem gravidi-
ty, ale i po dobu laktace. Béhem prvniho trimestru, kdy
dochazi ke stabilizaci onemocnéni vlivem téhotenskych
hormon, je vy$e uvedena terapie vétsinou pacientkam
vysazovana. Pokud Zena otéhotni neplanované na léku,
ktery by mohl negativné ovlivnit vyvoj plodu, je tre-
ba dalsi postup konzultovat s oSetfujicim neurologem
v pfislusném MS centru. Béhem celého téhotenstvi je
pak doporucovano pravidelné uzivani vitaminu D.

Dal$i podminkou pro Gspésny prubéh gravidity a stabili-
zace onemocnéni i po porodu je nezbytné dobre fungu-
jici rodinné zadzemi, umoznujici matce dostatek odpocin-
ku i spanku.

Porod je nejcastéji veden pfirozenou cestou, v nutnych
pfipadech lze vést porod cisafskym rfezem bez vétsiho
rizika nového vzplanuti onemocnéni. Neni namitek pro-
ti pouziti epiduralni nebo spinalni anestezie. V obdobfi
po porodu, béhem Sestinedéli a v nasledujicich Sesti
mésicich miZe dojit k opétovnému vzplanuti onemoc-
néni vlivem hormondlnich zmén i kvali vétsi dnavé
matky navozené nedostate¢nym, Casto prerusovanym
spankem pfi péti o dité. Casné po porodu je proto vhod-
né velmi peclivé neurologické sledovani. Do $esti tydnd
po porodu je tfeba provést kontrolni MR. Klinicky prdbéh
spolecné s vysledkem MR umozni oSetfujicimu lékari
rozhodnout, zda v kojeni pokracovat, nebo pfipadné pfi
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zhorseni laktaci ukondit. Stabilizované pacientky mo-
hou po porodu kojit az $est mésicd. Doporucovano je
plné kojeni bez prikrm{, které vétdinou vede k ustéleni
hormonalni hladiny, coz ma pfiznivy vliv na probihajici
autoimunitni zanét. Pokud byla pfed graviditou pacient-
ka lé¢ena interferony-B nebo glatiramer-acetatem, do-
porucujeme casny navrat k této terapii béhem laktace.
Zaroven je doporucovano plné kojeni, stejné jako

bylo popsano u stabilizovanych pacientek. g
Vzhledem k tomu, Ze vétSina ostatnich
ékd pouzivanych v 1é¢bé RS pronika
do materského mléka, je doporucen
navrat k pdvodni terapii aZ po skon-
¢enf laktace.

Zavér

Téhotenstvi u pacientek s RS dovolu-
jeme v dobé stabilizace onemocnéni. .
Lécba interferonem-B nebo glatiramer- -
-acetatem je bezpecna i béhem gravidity,

v pfipadé stabilizace pacientky je mozné tuto lé¢-

bu v pribéhu téhotenstvi pferusit. Po porodu, za pfed-
pokladu klinické i MR stabilizace, umoznujeme lakta-
ci, béhem které zajistujeme pacientky plvodni terapii
interferonem-B nebo glatiramer-acetatem. Pokud byly
pred pocetim lé¢eny lékem, ktery pronika do matefské-
ho mléka a byl by rizikovy pro vyvoj kojence, pokracu;ji
v kojeni bez terapie. VSem doporucujeme vylucné koje-
ni, bez prikrm{, alespon do Ctvrtého mésice véku ko-
jence. Laktace by méla byt ukonéena nejpozdéji v Sesti
meésicich véku ditéte. Uvedend opatfeni vedou ke sni-
zeni rizika vzplanuti aktivity onemocnéni po porodu,

zaroven ale umozni kojeni, které ma nesmirné ddlezity
imunoprotektivni dopad pro kojence a je soucasné pro-
spésné i pro matku.

MUDr. Eva Meluzinova

« Hanulikova P, Vlk R, Meluzinova E, Rob L.
Téhotné s roztrousenou sklerézou ve FN
Motol Praha 2003-2011: analyza dat
. 3 Actual Gyn 2013, 5, 27-32.
£ - Hellwig K, Rockhoff M, Herbstritt S,
Borisow N, Haghikia A, Elias-Hamp
B, et al. Exclusive breastfeeding and
the effect on postpartum multiple
sclerosis relapses. JAMA Neurol 2015;
72(10): 1132-1138.

- Hellwig K, Caron F-D, Wicklein E-M,
Bhatti A, Adamo A. Pregnancy outcomes
from the global pharmacovigilance database

on interferon beta-1b exposure Ther Adv Neurol

Disord. 2020; 13: 1756286420910310.

- Hener K, et al, Specialni neurologie, 1961.
- Kubala Havrdova E, Pitha J. Klinicky doporuéeny postup
pro diagnostiku a lé¢bu roztrousené sklerdzy a neuromyelitis
optica a onemocnéni jejiho Sirsiho spektra, verze 2.0/2020.
+ Meluzinova E. Téhotenstvi a roztrousena skleréza. Neurol.
praxi 2010; 11(5): 297-299.
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B R 1d odkazujic
na webové stranky

Pét animovanijch videi o roztrousené skleroze

Spolek MSrehab, ktery sdruzuje rehabilita¢ni odborniky zamérené na RS, zve-
fejnil koncem zari pétici edukacnich videi. Ta se poutavou formou zabyvaji
dilezitymi tématy spojenymi s nemoci. Nazvy jednotlivych dild jsou: Co je to
roztroudena skler6za? Nové diagnostikovani pacienti, Pohyb pfi RS, Unava pfi
RS a Psychoterapie a RS. Podivat se na né mdzZete na webu MSrehab.cz v sekci
videa nebo na spolkovém YouTube kanalu.

O roztrousené skleréoze (ne)jen pro rodinu

N&pad zorganizovat konferenci pro rodiny a pfatele pacientd s roztrousenou
sklerézou vznikl v été 2010 a hned na podzim se konal jeji prvni rocnik. Také
letos, presnéji v sobotu 6. listopadu od 10 hodin v prazském IKEM, maji blizci
lidi trpicich RS moznost potkat Spickové odborniky, nacerpat nové poznatky
a mozna si udélat jiny nahled na eresku. Pfednasi prof. MUDr. Eva Kubala Ha-
vrdova, CSc., MUDr. Marta Vachova, MUDr. Ivana Obhlidalovd a MUDr. Richard
Lukas$, Ph.D. Vice na webu Aktivni Zivot — tradiéni konference O roztrousené
sklerdze (ne)jen pro rodinu 6. listopadu v Praze.

Cesta za duhou ke zhlédnuti v listopadu

Cesta za duhou je vystava vytvarnych dél pacientl s roztrousenou sklerézou
a letos ma téma CO ME BAVI. Zagne 2. listopadu v Galerii Sklefiak na Praze 6
a bude bezplatné a bezbariérové pristupna do 28. listopadu. Prijdte se podi-
vat na sochy, kolaze, obrazy, fotky, rukodélné vyrobky, psané texty... Necekejte
mistrovska dila, zato nahlédnuti do du$i autord, z nichz vét$ina zde vystavuje
opakované.

B R 16d odkazujic
na webové stranky

QR kdd odkazujici
na webové stranky
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Dlouha Iéta si prijdu jako chodici diagnéza. Takova nedobrovolna galerie shératelskijch kouskii. Ale nejsem jen svjmi
diagnézami. Ziju naplno a nenechévam se omezovat $katulkami. Raduju se, snim, bre¢im...

Vystudovanou mam teologickou fakultu a politologii, ale tituly obecné neprozivam. Za diilezityj vnimam az realny Zivot
s pribéhem. Nejéastéji mé najdete u dobré knizky, pri psani, cviceni nebo v prirodé. Prosté ja.
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Kdyz se jednu dobu zdalo, ze se mi extrémné dafi
ve véech smérech... BUM! Zacdatek roku 2018 pfinesl
nahodné zjisténou diagndézu - roztrousena sklerdza.
Pfiznam se, Ze ma prvni reakce byla vydéseni, smutek
a pocit beznadéje. Co budu délat? Jak to zvladne moje
rodina? Co to sakra je ta roztrousena sklerdza?

V noci po zjisténi téhle ,Gchvatné” diagndzy prislo velké
hledani a patrani na internetu. Hledani nadéje, vychodis-
ka, moznosti... Pry mé to vystihuje, kdyZ se néco stane,
ihned hledam reseni. Urputnost nadevse. | diky tomuhle
patrani uz tusim, co je tradi¢ni ¢inskd medicina, esen-
ce nebo malovani uklidrujicich mandal. Po vyzkouseni
véeho mozného i nemozného pfislo zakotveni u medita-
ce a mého milovaného sportu.

Ale kdyz se vratim v Case... Po ndhodné magnetické
rezonanci, kdy byly snimky posety plaky snad vsemi
sméry, nasledovala klasika: lumbalka, prvni kapac-
ky Solu-Medrolu a hurd do RS centra. Tam mi nasadili
Copaxone, ktery bohuzel dlouho nefungoval. Asi to tak
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mélo byt, pro¢ to brat tragicky. Podle mého byla RS uz
moc daleko, aby to lék prvni volby utdhnul. Co tfi mésice
stfedné silna ataka, kterd radné vycerpala celé télo.

Ted jsem na Mavencladu a zatim spokojenost. Vedlej-
$i G¢inky minimalni a jen jedna drobna ataka za celou
dobu. Sice je mi chvilku nevalng, kdyz se lék nasazuje,
ale stoji to za to. Nékomu pry vypadavaji vlasy, ja mam
porad hustou kstici, i kdyZ uz ostfihanou nakratko.

Situaci s roztrousenou sklerézou nefesim jen léky, jak uz
bylo zminéno vyse. Vlastné jen diky RS poznavam krasy
meditace. Vyzkouseno mam mnoho technik, precteno
mnoho knih, plus mi nechybi vycvik. Povedlo se mi vytvorit
uceleny styl meditaci, ktery mi poméaha, kdyz je zrovna hfr.
Sluni€ko nesviti kazdy den a roztrousena skleréza ma svdj
vlastni rozvrh, ktery zasadné neprozrazuje dopfedu.

Plus se objevila i ma staronova vasen - sport. Sportovat
s RS? Lidi si mysleli, Ze jsem totalni blazen. Vylozené si
tukali na Celo, kdyz pozvolna zadinalo mé nepravidelné




,chozeni" na lekce ¢chi-kungu, jen par metr od naseho
bytu. Na zacatku to byl boj, ale vyplatil se. AZ posléze se
ke mné dostala informace, Ze ¢chi-kung je viele dopor-
uCovan pro pacienty s roztrousenou sklerézou. A hlav-
né, ze ma realné vysledky. Ted se bézné cvidii v laznich
a na rehabilitaénich pobytech.

Cchi—kung - tomuhle nadhernému sportu snadno pod-
lehnete. Harmonie, klid, ticho, byt intenzivné tady a ted,
vnimat naplno své télo. Pohyb beru jako dar, obzvlast
od doby, kdy byl totalnim scifi. Pravé ¢chi-kung zase roz-
hybal a dal Zivotu novy fad a smér. Neni to jen sport,
ale zivotni styl. Kdyz se déla naplno, pozitivné se prolne
s rytmem dne a vztahy s ostatnimi lidmi.

Zanedlouho prisel i lektorsky vycvik ¢chi-kungu. V mém
tehdej$im zdravotnim stavu to byla extrémné narocna
vyzva, ale podarilo se mi ji zdarné pokofit. V tomhle pfi-
padé vdéctnost az na kost. Sen se splnil - lektor ¢chi-
-kungu. KONECNE. Stat se lektorem nenf jen otazka
rekvalifikace, ale Clovék se musi vzdélavat po cely Zivot.
Je tolik oblasti, které v ¢chi-kungu jesté neznam, a uz se
tésim na jejich objevovani.

Kdyz jsem klienty ,ucila" ¢chi-kung, nesmirné mé to ba-
vilo. | samotné prednaseni o mé cesté za ¢chi-kungem.
Bohuzel, jako vét$iné lektord, do aktivit mi hodil vidle
covid. ALE nebojme se nieho - to se zvladne. Véfime
v dny pfiznivéjsi.

Nejcastéji ,u¢im" v Centru Mandala v Brné nebo pres
platformu Nauéme se, kde najdete i online lekce pres
Skype. ,U¢im" jednotlivce i skupiny. Vedu lekce pro
vSechny, ale i se specifickym zamérenim pro pacienty
s RS.

Jak uz bylo zminéno, ¢chi-kung mé doslova postavil
na nohy. Zaroven mi dodal novou energii, zlepSil koordi-
naci téla a pohybovou pamét. A predev$im mé celkove
zklidnil, coz mi prislo nemozné, kdyz jsem zalozenim
totalni flegmatik. Ono to jde jesté vic? Samo! Z plysaka
se stal TOP plysak.

Nékdo mé zna diky ¢chi-kungu, jiny zase z mého blogu
na Facebooku, ktery se jmenuje jak jinak nez M{j Zivot
s roztrousenou skler6zou. Mnoho lidi se pt4, pro¢ ho va-
bec pisu a jaky byl impulz zalit. Kde se vzala motivace
k psani o tomhle intimnim tématu.

Asi to mnohé pfekvapi, ale bylo to primarné z divodu
extrémniho zhorseni jakéhokoli psani. Nesla mi napsat
ani hola véta, ktera by davala kloudny smysl. KdyZ se to
zahadné povedlo, stejné si pismenka poletovala véemi
sméry. Psani blogu mi umoznovalo cvicit prepis mysle-
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nek do pocitace. Na pocCatku snazeni mi trvalo vytvofit
jeden prispévek i sedm hodin. Byl to nekonecny dril
s Uspésnym koncem. Ted mi jeden pfispévek trva néko-
lik minut. Milé ohlasy neustale prekvapuji a dodavaji mi
elan do dalsiho psani. Ejhle, blog vznikl v roce 2018 a uz
mame rok 2021. Utika to.

Vice o mém blogu se dozvite zde:
https://www.facebook.com/roztrousenaskleroza/

N e e
sklerazou

O Poalal spriny

Taptajre wr strknky Wi Hwot s
rortroienoy dilnmncoi

eyl g
O Depisim
© Dnpta s

B fevie

B Lrnum e

Aktualné mi psani pomaha pochopit, co se v mém Zi-
voté déje. Postupné nachazim souvislosti i klid v dusi.
Béhem psani si v sobé vSe srovnam, je to takovy mily
terapeuticky proces.

Co je hlavni ted? Zit po svém, naplno a s vdé&nosti
za kazdy den. Jen vyjimeéné si necham mluvit do mych
rozhodnuti a pland. To mé pry dost vystihuje. Nastésti je
mi ve vSem velkou oporou ma zivotni laska, rodina, par
vérnych pratel a vira v Boha.

A na co nesmim zapomenout? Na mé Zzivotni motto:
TO PUJDE!

Dékujeme za Vas pribéh,
redakce Casopisu Zijeme s roztrousenou sklerézou
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Hlavni téma

Roztrousena sklerdza (RS) neni na prvni pohled vidét.
Mnoho pfiznakd, jako je Gnava, brnéni konéetin, ztrata
citlivosti, fyzicka slabost, zavraté nebo poruchy vidéni,
nejsou na ¢lovéku poznat. Nékoho onemocnéni ome-
zuje vice, nékoho méné. Kdyz poprvé uslysite, ze vasi
diagnézou je RS, mate pred sebou mnoho otazek. RS
byva diagnostikovana ¢asto u lidi v produktivnim véku
(cca mezi 20 a 40 lety). Jednou z otazek, kterou mizete
fesit, tedy je, jaky vliv bude mit na vas profesni Zivot,
zda o onemocnéni mluvit se zaméstnavatelem, nebo si
informaci nechat pro sebe.

Rozhodné neni vasi povinnosti o své diagndze v praci
hovorit. Pokud by vas vSak RS v praci omezovala nebo
byste potfebovali pfizplsobit pracovni misto, pracovni
dobu apod., budete muset svého nadfizeného informo-
vat. Toto ozndmeni s sebou mdze pfinaset rizné obavy:
Nebude mé chtit zaméstnavatel propustit? Co si o mné
budou myslet kolegové? Nebudu v nich vyvolavat zby-
te¢ny soucit?

Nova diagndza pfinasi do zivota i nové situace a mnoh-
dy potfebu zmény Zivotniho stylu. Spole¢nost ROCHE
s.r. 0. proto ve spolupraci s pfednimi odborniky na pro-
blematiku RS pfipravila prakticky soubor brozur s na-
zvem Rozcestnik (muj-rozcestnik.cz), ktery odpovida
na Casté otazky a pfinasi tipy pro rozvoj mysleni.

Seznamte se s pfibéhem Anny a souborem brozur s na-
zvem Rozcestnik, ktery pfinasi souhrnné informace pro
vSechny nové diagnostikované s RS.

Pi'ibéh Anny

Anna Pokornd, kterd se svou diagnézou zije Sest let,
vzpomind na obdobi, kdy se objevily prvni symptomy.
,Byla jsem zavalend studiem a soucasné chodila
do prdce. Budila jsem se vystresovand a usinala jesté
vystresovanéjsi. Po Grazu hlavy jsem zacala citit br-
néni. Nejprve to vypadalo na otfes mozku, pak mi ale
byla diagnostikovana RS. Po dvou tydnech pracovni ne-
schopnosti jsem se vratila do prdce, kde se mé vedouci
zeptala, kdy skonc¢im na voziku, a zacala mé premlou-
vat ke zkrdcenému Gvazku.”

Zmatenost a nevhodné otazky okoli Casto vychazeji
z nevédomosti o nemoci, proto by Anna po své zkuse-
nosti doporucila pojmout oznameni diagndzy jako pri-
lezitost struéné o RS informovat. Mizete tak predejit
nepfijemné osobni situaci a setkani s predsudky.

JKdyZ to Elovék v prdaci ozndmi, mazZe se vystavit ne-
komfortni situaci a také néco ztratit. Hodné vsak zdle-
Zi na atmosfére ve firmé a na vztazich mezi vedoucimi




a kolegy. Pro mé byl pfistup vedeni znamenim, Ze nej-
sem na sprdvném misté. Z pfedchozi prace jsem odesla
a nastoupila na nové misto, kde jsem stdle a jsem spo-
kojend. Pri oznamovani diagndzy jsem vsak tentokrat
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postupovala jinak,” fika Anna.

Pokud nastupujete do nové prace a nechcete se ihned
svéfovat novym lidem s tak osobni informaci, jako je
diagndza RS, pockejte par tydnl. Ve chvili, kdy se bu-
dete lépe znat a budete se mezi kolegy a vedenim citit
pohodlné, mlzete zvazit, Ze ostatnim o RS Feknete.

.10, Ze jsem to tehdy Séfové ihned po zjisténi diagndzy
rekla, vidim zpétné jako pokus o sebeujisténi, Ze jsem
s RS v pohodé. Myslela jsem si, Ze kdyZ to vyslovim
nahlas, smifim se s tim. Ale nebylo to tak. Potfebovala
jsem vic ¢asu,” dodava Anna.

Co promyslet pied tim, nez oznamite diagnézu
svému zameéstnavateli?

V prvni fadé je dobré zminit, Ze nenfi vasi povinnosti dia-
gndzu RS na pracovisti oznamovat. Poradte se se svym
ékafem z RS centra, ktery vam pom(ze vzit v Gvahu né-
kolik faktord.

Fyzicka narocnost

Kolik ¢asu v praci stravite fyzickou aktivitou (zvedani
tézkych véci, dlouhé stani, ¢asté pfesuny na schiizky)?
MzZete profesi dale vykonavat bez omezeni?

Pracovni rezim

Jak ovliviiuje Unava a frekvence atak vas bézny pracov-
ni rezim? Citili byste se lépe, kdyby vam zaméstnavatel
upravil pracovni dobu?

Spoluprace s kolegy

Informovani by méli byt i vasi kolegové, ktefi budou pre-
birat vase Gkoly v obdobi pracovni neschopnosti. Naucte
se fikat ne a nebrat si zbyte¢né Ukoly navic.

ozp

Pokud vas zdravotni stav zafadi mezi OZP (osoby se
zdravotnim postizenim podle ustanoveni § 67 zékona
¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti), pro vaseho zamést-
navatele je vase uplatnéni vyhodné a je to tedy i oprav-
nény dlvod, pro si vas v zaméstnani nechat.

U dal$iho zaméstnavatele se Anna rozhodla, Ze svou dia-
gndzu oznami az ve chvili, kdy se bude citit komfortné
mezi kolegy a kdy vedeni nebude mit ddvod zpochybrio-
vat vliv RS na jeji schopnosti a pracovni vysledky.

WV prdci vsichni poznali, jak funguju, aniz by znali moji
diagnézu. KdyZ jsem to ozndmila, pfisla skvéld reakce.
UZ umim lépe predchdzet atakdm a také jsem se nau-
Cila si fict, kdyZ potrebuju pauzu. KdyZ je toho na mé
moc, radéji se domluvime na dvou dnech volna. Mné
to pomlzZe a vrdtim se odpocatd. Je to pro obé strany
lepsi, neZ abych v disledku stresu musela na kapacky
a v pracovni neschopnosti pak byla dva tydny.”

Schopnost naucit se fict si o pomoc zddraziuje psy-
choterapeutka RS centra VFN v Praze Renata Malino-
va a dodava: ,Vase prosba by méla byt jasnd, strucna
a vystizna. Citite vecer velkou GUnavu? Dojdéte s ko-
sem az rano. Chcete si dat biftek? Poproste kolegu,
aby vam ho nakrajel. Citite stres v praci? Vezméte
si volno. Pozorujte, jak télo reaguje na vase postoje,
a zapisujte si to."




Pracovni uplatnéni pacientii s RS

Diagndza RS neznamena konec vasich béznych ¢innos-
ti, a to ani vykonavani prace. Zit distojny Zivot mlze-
te diky pomoci lékard, své osobni invenci v péci o télo
a dusi a také diky institucim, u kterych mizZete uplatnit
narok na davku.

Zuzana lleckova, kterd se vénuje socialni pomoci a sluz-
bam pacientlm, radi: ,Pokud vdm zdravotni stav kom-
plikuje pracovni uplatnéni, miZete vyuZit status osoby
zdravotné znevyhodnéné (0ZZ). Narok na uzndni tohoto
statusu mdte v pfipadé, Ze jste schopni vydéle¢né Cin-
nosti, ale vase schopnosti jsou podstatné omezeny.”

U kterych instituci ziskat informace o naroku
na davky?

V CR jsou véechny davky narokové. To znamend, 7e o né
musite sami pozadat. Zadost (vyplnény tiskopis dané in-
stituce) se podava osobné nebo postou. Pro elektronic-
ké podani zZadosti potfebujete elektronicky podpis nebo
datovou schréanku.

Ceska sprava socialniho zabezpeceni (€SSZ, www.cssz.cz)
» Invalidnl'dﬁchod
# Nemocenska a pfispévek v pfipadé nemoci, kdy neni
mozné vykonavat zameéstnani
# OSetfovné pro zameéstnance, ktery nemize pracovat,
protoze o$etfuje nemocného ¢lena domacnosti

Ministerstvo prace a socialnich véci (MPSV, www.mpsv.cz)
# Davky pfi snizeni pfijmu
# Prispévek na bydleni
# Doplatek na bydlenfi
# Mimoradna a okamzitd pomoc
# Rodinné davky

Vice informaci najdete v Rozcestniku, kde kromé od-
povédi na prvni otdzky ziskate také doporuceni pro
pécCi o dusi, ukdzky cvikd, tipy, jak zit naplno, a seznam
uZite¢nych odkazl (napf. na tiskopisy CSSZ a MPSV).
Publikaci Rozcestnik, kterou vytvofila spolecnost
ROCHE s. r. 0. mohou nové diagnostikovani ziskat tis-
ténou v ordinaci specialistd na RS nebo si ji stihnout
v digitalni podobé na muj-rozcestnik.cz.

Redakce ¢asopisu Zijeme s roztrousenou sklerézou







reg. organizace Roska
Olomouc, z.p.s.

Poméahame pacientdm s roztrousenou sklerézou moz-
komi$ni i jejich rodinnym pfislu$nikim.

Poskytujeme:
# individualni poradenstvi,
# kontakty,
# psychorehabilitace,
# rehabilitaéni pomdcky ve spolupraci s FN Olomouc.

Nabizime a pofadame:
# rekondi¢ni rehabilitacni pobyty,
# celoro¢ni skupinové rehabilitacni cviceni, j6ga
(cvicime od brezna do konce Cervna, po prazdninach
od zari do listopadu),
# ergoterapii (procviCovani jemné motoriky),
# volnocasové aktivity, akce — Roskafest,
# schlizky, setkani.

Organizace porada:
# odborné prednasky,
# besedy - informace o novinkach v lécbé.
# Pacientdm do 25 let pomGzeme pfi ziskani
zameéstnani - rekvalifika¢ni kurzy.

Nabizime k zapujéeni:
# knizni tituly,
# edukacdni brozury,
# Casopisy.

Hajime prava pacient(, jsme ¢leny Narodni rady osob se
zdravotnim postizenim a ve spolupraci s ni poskytujeme
pravni poradnu.

Jsme ¢Eleny KPSS - Komunitniho planovani socialnich
sluzeb Olomouc. Mate moZnost se spolupodilet svymi
podnéty na zlepseni socialni sluzeb a bezbariérové Olo-
mouce. Pro vice informaci v pfipadé zajmu piste prosim
na e-mail: roska.olomouc@seznam.cz.

Nevahejte a pfijdte mezi nés, pfijdte si popovidat a za-
smat se.

Na provoz nasi neziskové organizace mizete také pfi-
spét jakoukoliv finan¢ni ¢astkou na Ucet Roska Olo-
mouc: Fio banka €. 4. 219704088/2010. Va$ dar je danové
odeditatelna polozka dle § 15 zakona ¢. 586/1992 Sb.

Dékujeme.

Jana Nakladalova
predsedkyné, statutarni zastupkyné Unie ROSKA -
reg. organizace Roska Olomouc, z.p.s.

Roska Olomouc, z.p.s., v ramci svych sluzeb zpracovava osob-
ni Udaje a fidi se zdsadami ochrany osobnich Gdajd, které vy-
chézi z platné legislativy CR a EU.




V tomto roce probéhlo jiz mnoho akci, které jsme po-
radali. Probéhl také podzimni tydenni rehabilitaéni
pobyt v krdsném prostfedi Hostynskych vrchd, kam
za nami pfijel prof. MUDr. Jan Mare$, Ph.D., MBA, ve-
douci lékal MS centra Neurologické kliniky FN Olo-
mouc. Seznamil nds s novinkami v lécbé a také zod-
povédél spoustu zvidavych dotazl, které si pacienti
pfipravili.

Probéhl jarni mezinarodni 24hodinovy maraton pacien-
td s RS, kazdoro¢né pofadany ve spolupréci vSech or-
ganizaci a radia IMPULS, o kterém jste Cetli v pred-
chozim ¢isle ¢asopisu. Konala se také celorepublikova
akce Trousime, kde se soutézilo o to, kdo a kde ujde vic
krokl. Probéhla také Roskidda. Zasazené slunecnice
k mezinarodnimu i svétovému dni roztrousené sklerdzy
odkvetly a zbyla uz jen seminka pro sykorky na zimu.
Minulosti je i fijnova beseda o konopi' s ,konopnym déd-
kem" a dalsimi velmi milymi lidmi.

Je to uz opravdu hodné davno, kdy jsem, ani nevim kde,
Cetla, ze ,,nezalezi na tom, jak vypadds, ale co v sobé

Y

mas.

Olomouc, vlastni nemoc, spousta nahod a chut pomoc
nejen sobég, ale i ostatnim, to véechno i néco navic mé
pfivedlo k dobrovolnictvi.

Jmenuji se Jana Nakladalova, bylo mi kolem padesati,
kdyZz mi lékafi diagnostikovali roztrousenou sklerézou
mozkomisni, nemoc, ktera se neda vylécit, jen s pomoci
[ékd ovlivnit a zpomalit jeji prdbéh. Reagovala jsem asi
jako kazdy pacient s novou nemoci, o které nema zad-
né informace. A informace ziskané na internetu mé spis
vydésily... Chtéla jsem nékoho z masa a kosti, kdo ma
s diagndzou RS zkusenosti a kdo by mi moje otazky zod-
povédél pfimo. Pfi mém patrani jsem se dozvédéla, Ze
v Olomouci funguje organizace s ndzvem Roska. Ovsem
nebyla na internetu, neméla nikde zadné letacky a tele-
fon, ktery jsem ziskala, dlouho nikdo nebral. Po delsim
Case jsem se koncem prazdnin kone¢né dovolala. S pani
jsme se domluvily na schlzce a sesly se. Kone¢né mi
nékdo Fekl, jak to je, jak to mliZe byt a co je dilezité.
Zapovidaly jsme se a mné bylo dobre.

Na konec naseho povidani u kavicky prisla studena spr-
cha. Byvala predsedkyné pani Bronka mi rekla, ze Ro-
ska uz skoro neni, ze véem ¢lenlm organizace oznamila
odchod ke konci roku a tim i konec a zanik organizace.
Nikdo z dosavadnich ¢lenl nechtél tuto funkci pfevzit.

Pl‘edstavu;;ne

CoVam tedy je$té mGizeme nabidnout do konce roku 2021?
Celorocni cviceni jesté probihd, kondime v listopaduy,
pokud se bude chtit jesté nékdo zapojit, napiste mi pro
dalsi informace. Do cviCeni se mohou zapojit a pfihla-
sit i klienti na voziku, Spatné se pohybujici. Cvi¢enf je
¢astecné spolufinancovano klientem a probiha v bezba-
riérovych prostordch OUN - Oblastni unie neslysicich,
Jungmannova 25 v Olomouci.

Listopadova schiizka a Vano¢ni besidka

Na schlizky se schazime kaZzdou druhou stfedu v da-
ném meésici v 15. hodin na stejné adrese: Jungmannova
25, Olomouc.

Budeme se na Vas tésit, nebojte se, s nami to zvladnete.

Jana Nakladalova
predsedkyné, statutarni zastupkyné Unie ROSKA -
reg. organizace Roska Olomouc, z.p.s.

V ten moment mé napadlo, Ze by to byla skoda. Tak jako
ja jsem shanéla informace a zkusenosti, potfebovala
jsem si popovidat s témi, kdo jiz maji' s touto nemoci né-
jaké zkusenosti, tak to urcité budou chtit udélat i dalsi.
Rekla jsem ji tam na tom gaudi, ze to vezmu. Nevédéla
jsem, co mé Cekd, ani co roztrousena skleréza obnasi,
ale tak jako mé nedésila nemoc (kromé opravdu docela
stresujicich informaci na internetu), mé nedésilo ani mé
rozhodnuti.

To byl rok 2007... Pfedsedkyni jsem byla zvolena v roce
2008. Pro mé i pro Rosku to byla velka zména. Co mi
ta léta v Rosce dala? Dala mi kamarady, radost, smich,
ale také boj s vétrnymi mlyny, beznadéj, vztek. Roska mi
dala také pocit obrovského Stésti, kdyZ se néco povede.

Myslim si, Ze se toho za tu dobu povedlo docela dost.
Kdyz jsem zacala chodit do FN na neurologické oddéle-
ni, které v té dobé bylo v pfizemi spolu s pfijmovou kan-
celdri, sesternou, kartotékou, jednim WC na chodbég, kde
jsme Cekali na kontroly, byla jsem docela v Soku.

Tak jsem si Fekla, Ze by se to mohlo zménit. Povedlo se
na zakladé petice, kterou jsem zorganizovala za pomo-
ci véech pacientl, ktefi ji podepsali. Také diky tehdejsi
pomoci prof. MUDr. Jana Marese, Ph.D., MBA, ktery je
od samého zacatku garantem nasi organizace a s nimz
jsem vse konzultovala. Pomohl ndm také vedouci Neu-
rologické kliniky FN Olomouc prof. MUDr. Petr Kanovsky,
CSc., FEAN, vedeni FN Olomouc a dalsi.



Jak ja s oblibou fikam, Ze to neni o tom, ze Nakladalka
néco vymysli a ono se to stane, ono se musi hooodné
chtit, aby se to stalo. A tak se stalo, ze tyden po mych na-
rozenindch v dubnu 2014 v olomoucké fakultni nemocni-
ci bylo otevieno nové MS (multiple scelerosis) centrum.

KdyZ se to stane a pom0ze to nékomu zlepsit Zivot je-
nom tim, Ze se mu lip jezdi po chodniku nebo ma lepsi
hole, plosinu, choditko, je to krdsné. Nebo kdyz zjisti, Ze
nemoc je potvlrka, ale kdyz nékdy hodné zatne zuby,
jde to a zase sviti slunicko.

V listopadu 2014 jsem za svoji praci dostala ocenéni
Kresadlo pro lidi, ktefi délaji neobycejné véci. Ocenénfi
jsem obdrZela, ale pomaha mi védomi, Ze to nejsem ja
proti véem, ale Ze jsme to my - Stana, Blani, ktera vymy-
slela vSechny kvizové otazky a chodila celé prazdniny
s encyklopedii, Janka, Janulka, Iva, Zdenicka, nasi kluci
a dalsi.

Za préci ve prospéch osob se zdravotnim postizenim
jsem dostala v roce 2018 Cenu hejtmana Olomouckého
kraje.

To jsou okamziky, které vdm pomohou dal bojovat ne-
jen s nemoci, ale mrzi mé, ze lidi moc neldka poma-
hat druhym. Mluvi se pofad o dobrovolnictvi, o pomoci,
0 shirkach - prevazneé jsou to sbirky pro nemocné déti,
déti v domovech pro seniory. To se pred Vanocemi né-
jak nosi. Nejsem proti niemu, také pomdzu. Neldka je
pomahat télesné postizenym, co vypadaji ,,normalné".
0 roztrousené sklerdze se porad malo mluvi, i kdyZ se
to za ta léta hodné zménilo. Proto jsem moc rada, ze
mam skvélou kamaradku, kterd ma jesté suprovéjsi ka-
marady, a Ze jsou v nasich obcich starostové, ktefi nam
pomahaji a podporuji nasi organizaci.

Uz zase jsem v organizaci, ale ono je to tak néjak vsech-
no propojené, manzel mé podporuje, i kdyz nékdy brbla,
Ze bych méla odpodivat, kdyz uz je toho moc. Zahrada,

kde travim hodné Casu, takova domaci rajcatka, okurky,
papriky, jak fika vnucka: hlavné hodné slunicka, voda, to
mi dobiji baterky, troSku ru¢ni prace, kdyZz se to povede,
tak to hned zase pouziju na rekondici na ergoterapii, kde
kreslime, vyrabime a rozdavame jako darky od srdce.

To je zatim asi véechno, jsem vychovana tak, ze simame
navzajem pomahat. Jestli se k ndm chcete nékdo pfidat,
radi vas u nas privitime, zastavte se, je u nas veselo.

Tak krasné, spokojené a klidné podzimni dny a hezké
Vanoce

Jana Nakladalova
predsedkyné, statutarni zastupkyné Unie ROSKA -
reg. organizace Roska Olomouc, z.p.s.




Pacienti s roztrousenou sklerozou

__pravi

PUSCHRSEEEESONIEIEE 2 SR

Ve dnech 17. az 19. zafi 2021 se ve Sportovnim cent-
ru v Nymburce uskutecnila 4. roskiada — sportovni hry
pacientl s roztrousenou sklerézou. V roce 2020 nam
pandemie znemoznila hry poradat. Po ro¢ni pauze se
do Nymburka sjelo 104 nedockavych a nadsenych ak-
tivnich zavodnikl - pacientl. Celkem véetné rozhodéich
a doprovodu se vikendové akce zGcastnilo 119 lidi.

Samotné Roskiddé predchazela dlouhodoba akce
Vzhiru na Roskiadu". Na$im cilem bylo ujit vzdalenost
od vs$ech nadich poboénych spolkd do Nymburka, tedy
2300 km. Vyrazili jsme 30. kvétna na Mezinarodni den
RS. Zapojilo se 15 pobo¢nych spolkd, 140 jednotlivcy,
z toho 68 pacientd. Vitéz usel 700 km, celkem jsme spo-
le¢né usli 91 miliond krokd, 50 tisic km, z toho Roskafri
12 tisic km. Naseho cile jsme dosahli jiz za tyden.

Vikendovy program zacal jiz témér tradiné prednas-
kou. Se skvélou lektorkou, pani docentkou Laurou Ja-
nackovou, kterou nad$ené pfivital plny sal. Pani do-
centka predstavila novou brozuru Roztrousena smutek
neznamenad, hlavnim tématem prednasky ale bylo Stés-
ti. V dnesni dobé obzvlasté aktualni téma.

V sobotu rano po slavnostnim nastupu se zacalo souté-
2it. Ne vsechny discipliny jsou Gplné tradi¢ni. Jsou vy-
brané tak, aby soutézit mohl Gplné kazdy. Nasim cilem
neni vyhrat, ale zasportovat si. Hlavné chceme pacienty
motivovat k pravidelnému pohybu, ktery je pro pacienty
s RS velice dilezity.

delné sportuji a soutézi

Radost z medaili, diplomi s maskotem her - tu¢nakem
Adou - a cen od sponzord byla velika. Na stupné vitézd
chtél vystoupat Gplné kazdy, i kdyz za vydatné pomo-
ci organizatorl. Presvéd(ili jsme se, jak miZe vypadat
opravdové Stésti. Nevite? Podivejte se na fotografie
z her a prectéte si vyznani Pavla, vitéze zlaté medaile:

,Na letosni Roskiddu jsem se tésil snad jesté vic nez
na minulé ro¢niky. Pandemickd pauza nds urcité vsech-
ny vyhladovéla. Hned po pfijezdu jsem mozZna zaskocil
bujnym vousem, protoZe mé néjak nikdo nepozndval.
K tomu mozZnd prispél i mdj pfechod na invalidni vozik,
prece jen dvouletd progrese je znat. Chut do sportovni-
ho vykonu ale byla obrovskad. Pozitivni energie ze vsech
okolo primo strikala a jd jsem si fikal: ,Ono to pfece jen
néjak pdjde! Sice nevim, jak ustojim hod na ko$ nebo
kouli, ale je tu jesté moje oblibend strelba hokejkou,
kterd necekané cinkla uz pfi mé prvni Gcasti a pfi po-
sledni Roskiadé byla v dramatickém rozstrelu s Mila-
nem Svobodou dokonce zlatd.' Cely den jsem premys-
lel, jaké poradi disciplin zvolit, abych byl na hokejku
co ,nejlepsi” a vynechal jsem kvili tomu i mé oblibené
plavdni. Unava ale stejné rostla, tak jsem hokejku tak
dlouho odklddal, az mi zbyla jako vZdy na konec pred
obédem... Premyslel jsem, jestli dokdZu stfilet vestoje,
nebo budu muset sedét na voziku. Nakonec jsem se po-
stavil (za podpory Verunky a trenéra Dana) k prvni strele
a ejhle - Gplné mimo... uff to neni dobry, co s tim budu
délat, ale uz slys$im Dandv klidny hlas a poslouchdm
jeho rady. Dalsi rana presné pod Zidli, zase a zase, ale
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nohy vadnou a ja hloupé stdle stojim, tak se rany horsi.
Prichazi takticky pokyn ke kratkému odpocinku mezi
strelami na voziku. A hle - zase trojky pod Zidli a konec.
Vibec jsem se neptal, jak na tom jsem, a mizim na pla-
vani. Chci alesporn fandit. UZ je hotovo, tak uvidime.

Po plavani se vracime do télocvicny a potkdavam roz-
hodéiho od krouzki: ,Nevis, kde je Tomds? Je v rozstrelu
o zlato!'Vracim se tedy do Satny u bazénu a zveéstuji tuto
novinu Tomdsovi. Od soupere vim, Ze se bohuZel netrefil
ani jednou, tak Tomdsovi staci bod a je zlaty. Co se mu
asi honi hlavou, kdyZ stoji na ¢dre a hdzi? Bohuzel také
vSechno vedle. Rozhodnuto tedy neni a pokracuje se
dadl. BohuZel se zase nedari, pak ale konec¢né bod a je tu
posledni Tomdsiv hod. KrouZek padd pfesné, ale nepo-

chopitelné se odrazi od zemé a kon¢i mimo. Skoda. Ted'

souper, co on na to?

Jeden, druhy treti... vSechno mimo... napéti vrcholi, je
tu posledni hod, jak to dopadne? Bude to zase neroz-
hodné? Vyhraje Tomds? KrouZek leti a neomylné trefu-
je stfed. Dva body. Je rozhodnuto. Uff, to byly nervy. Co
ted? Jdu se zeptat, jak vlastné dopadla moje hokejka.

Miriam Fika: Jsi v rozstrelu. O co? O zlato!' CoZe? Obha-
joba? Tak to nevim. Dane, kde jsi? Na rozstrelu v hodu
na kos.... Nastésti uz rozhodli.

Vibec netusim jak. A je tu moje chvile. Stokrdt si opa-
kuju, co musim udélat. Mic¢ek leti... noha Zidle... 2 body,
uff, to neni dobry. Miriam rikd: ,KdyZ trefis ted'trojku, tak
jsi vyhral.' Snad nikdy jsem se nesoustredil vic neZ ted.
Micek leti pomalu, ale trefuje pfesné mezi nohy.

Emoce... vitézny pokfik, GZasny pocit. To se nedd po-
psat. Moc se tésim na vyhldseni. Jak ale vylezu nahoru?

Je tu velerni vyhlasovdni. Konecné prisla na fadu moje
milovana disciplina. Slysim svoje jméno a pfijizdim
ke stupnidm vitézd.

Zaparkuj pred jednic¢kou, slysim radu z okoli. To ani
ndhodou! Pohled seshora se nikdy neomrzi! Vystupu-
ji z voziku a za¢indm lézt nahoru. Najednou je kolem
mé les rukou a pomdhaji. Asi zdrzuji, ale je mi to jed-
no. Najednou stojim aZ nahore a ten pocit se nedd po-
psat. Vyhral jsem znovu. No a za chvilku mi visi medaile
na krku. Neni to sen? Po chvili se pfidrZuji Mirka a Rosti
a vim, Ze je to pravda.

MOC VAM DEKUJI, tohle NIKDY nezapomenu. Tak zase
zarok. UZ se tésim!"

V nedéli probéhlo prezkouseni nové vyskolenych cvici-
teld, v8ichni uspéli a mame tak novych 14 cviCiteld z na-
Sich vlastnich rad.

Kdyz vidime, Ze se akce libi, neni ndm lito ¢asu a prace,
kterou my, ale i nasi rodinni pfislusnici, pfatelé a znamf
vénuji organizaci a pfipravé her. Jsme hrdi na to, ze nase
prace ma smysl a pacientdm pomaha.

Zastitu nad Roskiadou prevzali:
poslankyné Evropského parlamentu Katerina Konecna,

poslanec Parlamentu CR Pavel Bélobradek

Dékujeme vsem, kdo nasi akci financné ¢i materialné
podpofili. Bez jejich pomoci by se konat nemohla.

Fotografie z akce naleznete na Facebooku a webovych
strankach Unie ROSKA - www.roska.eu.

Za vykonnou radu Unie ROSKA - ¢eska MS spolecnost, z. s.




Plan akei Unie ROSKA narok 2022
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Nacvik vystoupenfi,Roska tanci"

Celostatni rekondice 25.4.az1.5.

20. narodni konference kvéten

Koncert a vystoupeni,Roska tanci”
k 30. vyroci unie a MS Day

Tiskova konference

Trousime se na Petfin

5. roskiada 16.-18. zari

Priipravované akce regionalnich poboéek ROSKA

Roska Brno

Rekondi¢ni pobyty

Pastviny 143;

1.-07. kvétna 2022

Jasenka Zubfi 57, Nové Mésto na Moravé 31,
4.-10. zari 2022

Resort Ohrada Visky 100;

4.-6. listopadu 2022

Akce na rok 2022

Brezen - Mars

Kvéten - Trousime se na Spilberk

Zafi - draci lodé

Pravidelné akce

Klubova setkani

Pondéli cvi¢eni

Ctvrtky kurz néméiny

Patky kurz paméti

VSechny nase akce najdete na www.roska-bm.cz.

Brno venkov
Rekondicni pobyt: Hotel Mesit, Horni Becva 316,
12.-19. ¢ervna 2022

Ceské Budéjovice

Rekondi¢ni pobyty

Lazné Vraz, 398 22 Vraz,

kvéten 2022

Svachovka - SvachUv Dvdr, Svachova Lhota,
fijen 2022

leden az kvéten

28.5.

kvéten, Cerven

¢erven nebo zafi

Praha, Brno,
online pobo¢né spolky

Pastviny Mozna (cast kratsi dobu
online -
Domovina, Praha 7 -
Praha Bude upresnéno

Petfin, Praha Bude upresnéno

Sportovni centrum Nymburk -

Akce roku 2022

12. kvétna 2022 - Rozsvitme Budéjce

18. Cervna 2022 - Hejbni kostrou s budéjckou Roskou
10. zafi 2022 - Trousime se na Klet

27. listopadu 2022 - PonoRoska

VSechny nase akce najdete na www.roska-cb.cz.

Roska Ceska Lipa
Rekondicni pobyty — Klaster Hejnice,
14.-21. kvéten 2022 a zari 2022

Roska Frjdek Mistek
Rekondicni pobyt — Ostravice 327, 739 14 Ostravice,
srpen a fijen 2022

Roska Havlic¢ktiv Brod

Rekondicni pobyt — O4za Srdce, Vrsov 19, 539 53, Horni
Bradlo;
fijen 2022

Roska Hradec Kralové
Rekondicni pobyt — hotel Jesenik, Masarykovo nam. 24/3,
4.-11. zafi 2022

Akce na rok 2022

Bfezen - Mars maraton

Duben - jednodenni vylet

Kvéten - Rozsvitme Cesko - Slune&nice

Cerven - Trousime se po Simkovych sadech
Cervenec - Svatoanenské zahradni slavnosti v Ziréi




Srpen - Piknik u Slunecnice
Rijen - vylet
Prosinec - vano¢ni besidka

1x tydné cvi¢eni v HK, moznost i online

1x tydné trénink paméti v HK, moZnost i online
1x tydné bazén - cviceni, plavani

1x mésitné ergoterapie

1x mésitné prednaska

Vechny nase akce najdete na www.roskahk.cz.

Roska Chomutov
Rekondicni pobyty
Pezion Kocourkov 2,
kvéten 2022 a fijen 2022

Brezen - Mars
Kvéten - Sazeni slunecnic

Cviceni
Kurzy ergoterapie

Roska Jablonec nad Nisou
Rekondicni pobyty

Max Albrechtice, Jizerské Hory,
kvéten 2022

Dfevona 1526, Hrabétice,
5.-10. zari 2022

V pondéli cviceni od 15.00 do 16.30 hod.
Méstska hala v Jablonci nad Nisou - aerobni sél
Ctvrtek od 14.00 hipoterapie

Roska Jihlava

TCH Cefinek, Horni Hutg,
6.-8. kvétna 2022
Brezejc Kocianka, Sviny,
3.=7. Cervence 2022

RS Javorsky Dvdr, Janov,
Zari 2022

Brfezen - Mars

Duben - pexeso

Cerven - sazeni sluneénic
Cervenec, srpen - vylet
Rijen - bowling

Kazdy Ctvrtek cviceni od 17.00 do 18.00 hod.

Kazdou stredu plavani od 18.30 do 19.30 hod.
a kazdy patek od 16.30 do 17.30 hod.

Roska Liberec

Rekondicni pobyty —

Klaster Hejnice,

14.-21. kvéten 2022 a zari 2022

Unor - tydny neziskového sektoru; vystava - Roztrou-
Send krasa

Brezen - Mars

Cerven - Sluneénice

Cerven - Trousime se na Jestéd

Pravidelny program na rok 2022

Cviceni kazdé utery 9.00 az 10.30 hod.

Plavani dle rozpisu, bude na webu
www.roskaliberec.cz.

Trénink paméti

Akce najdete na naSem webu www.roskaliberec.cz.

Roska Kyjov

Rekondice:

Agrocentrum Ohrada Visky

(21.-24. dubna 2022)

Kondice:

Wellness hotel Mas s.r.o., Sezimovo Usti -
asi Cervenec 2022

Kvéten - Trousime se ke kapli sv. Florianka, Bzenec
Cerven - zamek v Uherském Ostrohu + zdejéi prazirna
kavy

Srpen - histokola Zdanice

Kino pro seniory v Kyjové

Navstéva skanzenu ve Straznici pred Velikonocemi
Folklorni okénko Cervenec - Hornacké slavnosti - Velka
nad Velickou

- tfida Komenské-
ho 46/5, Kyjov
Kazdou lichou stfedu - 14.00 az 17.00 hod. - ergotera-
pie, rehabilita¢ni cviceni
Klubové setkani se ¢leny - posledni stfedu v mésici -
15.00 az 18.00 hod.
¢lenské chlize - 2x za rok

Roska Kromériz
Rekondicni pobyt — Rajska Bouda, Malenovice,
19.-24. Cervna 2022

Roska Olomouc
Rekondicni pobyt — Sola Gratia, Bystfice pod Hostynem -
zari



Roska Ostrava

Rekondi¢ni pobyty

Sola Gratia, Bystfice pod Hostynem -
zafi 2022

Krystof, Prostfedni Becva -

fjen 2022

Rajska bouda, Malehovice -

duben 2022

Roska Pisek
Rekondi¢ni pobyty
Domov Mackov -
¢erven 2022
SVP Strelecké Hostice -
2.- 9. Cervenec 2022

Roska Plzerni

Rekondi¢ni pobyty

Hotel Pod Hofici, Sobésice -
cerven

Hotel Srni, Srni -

zari

Lazné Vraz, Vraz -

listopad

Roska Praha
Rekondi¢ni pobyty
Exodus, U Zvonu -
kvéten 2022

Hotel Pod Hofici, Sobésice -
11.-18. ¢ervna 2022
Kladruby Kolesa -
Cervenec, srpen 2022
Trnévka Zeliv -

zari 2022

Exodus, U Zvonu -
fijen 2022

Pravidelny program na rok 2022

5x tydné cviceni, z toho 2x tydné se svozem imobilnich

klientd

1x mésitné trénovani paméti se svozem imobilnich
klientd

2x meésitné ergoterapie

Roska Usti nad Labem
Rekondicni pobyt — RS Doly Bilina,
21.-29. kvétna 2022

Roska Usti nad Orlici
Rekondicni pobyt — Hotel Pastviny,
Cerven, zari 2022

Akce na rok 2022
Brezen - Mars
Prosinec - vanoéni setkanf

Pravidelny program na rok 2022
cvi¢eni kazdé utery 15.00 az 16.00

Roska Vsetin
Rekondicni pobyt — Lazné Slanina, Hotel Balnea -
fijen

Roska Teplice
Rekondicni pobyty - hotel Racek,
15.-17. dubna, 13.-19. Cervna, 7.-9.fijna 2022

Akce na rok 2022

Sazeni slunecnic, svétovy den RS

Turnaj v boccie s Roskou, Usti nad Labem
Béh s ¢elovkou - listopad

Vanocni besidka

Roska Zdér nad Sézavou
Rekondi¢ni pobyty
Brezejc Kocianka, Sviny.
13.-18. ¢ervna 2022
Hotel Bystré,

2.-7. fijna 2022

Akce na rok 2022
Brezen Mars

Pravidelny program na rok 2022
Kazdy patek cviceni od 16:00 do 18:00
Kazdé pondéli plavani od 11.30 do 13.30




Nasi mili ¢tenari,

pro ty zvas, kteri radi soutézi, jsme si opét pripravili osmismérku! Trem z vas, jenz spravné vyresi tajenku,

zasleme knizni odménu, ktera vam zkrati dlouhé podzimni vecery. Tentokrat to bude roman s nazvem
Eleanor & Grey od americké autorky Britanny C. Cherry.

Znéni tajenky a své kontaktni tidaje véetné adresy nam zaslete nejpozdéji do 30. listopadu 2021

na elektronickou adresu info@zijemesrs.

Prejeme vam klidng, ni¢im nerusenyj ¢as straveng nad tajenkou!

vani vijherci budou kontaktovani e-mailem.
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AKORDY
AZYL

BARKUNA
BAZAR

HNUS
HYPERPRODUKCE
CHRYZANTEMA
CHUDAK
INDIKACE

JOGIN

KRAJICE
LAMPASAC
LASKOMINA

LIMO

LOTR
NEZKORODOVANA
ONEN

ORAN

OREL

OTOCENI
PACHOLIK
PANTEON

PARK

PODRIZOVANI
PROSLOV
PUDR
PULOVR
RACI

RAZY
RDESNO
REKTORI
REVIZE
RODODENDRON
SIRKY

SUMA

TAGO

TRNi

TRUP

VEKY

VHOD
ZAKLON
ZATKA

ZDAR
ZDOKONALOVATEL
ZULA










