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vitam Vas u druhého c¢isla ¢asopisu Zijeme s roztrousenou sklerézou
v tomto roce. Tentokrat je vénovano tématu tinavy, ktera patri mezi

nejcastéji zminované potize pri navstéve RS center.

MUDr. Zimek Vas seznami s ddvody vzniku Gnavy u RS
a také s aktualnimi moznostmi léCby, kterd napoma-
h& dnavu ovlivnit. Nicméné je potfebné zddraznit, ze
samotné léky nemohou Unavu stoprocentné odstranit.
Stale na prvnim misté z{stava lé¢ba nefarmakologicka,
k niz patfi zejména fyzickd aktivita, rehabilitace a psy-
choterapie.

Dalsim zajimavym pfispévkem jsou zpravy z Unie ROSKA.
Jisté Vas zaujme pfibéh z cesty do Norska a také
ohlédnuti za 5. ro¢nikem sportovnich her Roskiada, na
kterych se v Nymburce ses$lo témér 130 pacientd s RS.

| tentokrat je pro Vas pripraven pacientsky pfibéh. Podéli
se s Vami o néj basketbalista Jakub Tima, ktery pfes své
onemocnéni vrcholové sportuje na profesiondalni Grovni.

Znama psycholozka Laura Janackova nabizi odborny
pohled na zivot s nemoci a radi, jak postavit sebe sama
na prvni misto, aniz byste se pfitom museli citit provi-
nile. V&tsinové jsme nastaveni tak, abychom se nejprve
starali o potfeby druhych a teprve potom o sebe, ale ne
vzdy je to dobré pro nas samotné. Pokud sami bojujete
s nemoci, neméli byste se bat obratit se na své blizké.

Na zavér ani v tomto Cisle nepfijdete o pravidelné aktu-
ality a jiz tradi¢né mazete vyzkous$et své znalosti v os-

mismérce a zkusit $tésti pfi losovani péti vyhercl, ktefi
poslu spravné vylusténou tajenku.

Stale se na nas mQzZete obracet na adrese info@zijeme-
srs.cz a mimo jiné nam i napsat podnéty na témata, kte-
ra byste v nasem casopise uvitali zpracovana z pohledu
odbornik(. TéS§ime se na Vase reakce, nebot nadm touto
vzajemnou spolupraci umoznujete udrzovat pravidelny
kontakt a vytvaret obsah jednotlivych ¢isel pfimo podle
Vasich aktualnich potreb.

Preji Vam inspirativni Cteni a véfim, Ze nejen rady léka-
Fi v tomto Cisle, ale i inspirativni pfibéhy pacientd, ktefi
pfes své onemocnéni zGstavaji aktivni a dokazi pfi do-
drzovani zasad doporucenych lékafri vést aktivni a plno-
hodnotny Zivot prakticky bez vétsiho omezeni, budou
motivaci pro Vas vlastni Zivotni pfibéh.

Preji Vam klidné podzimni dny a vzhledem k tomu, Ze se

blizi advent, také pfijemné proZziti nejkrasnéjsich svatkda
v roce.

Se srde¢nym pozdravem

prof. MUDr. Jan Mare$, Ph.D., MBA
piedseda redakéni rady Casopisu Zijeme s RS
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Unava patii mezi nejcasteéji zminované potize pri navstéve RS center. Vijrazna tinava je nasledné spojena i se snizenim
vjkonnosti, kvality Zivota a miiZe vést az k rozvoji deprese. Cilem tohoto ¢lanku je pojednani o mozné priciné vzniku
tinavy, moznostech jejiho ovlivnéni, zejména nefarmakologickyjmi (tedy bez vyuzitiIékii) nebo nasledné
ifarmakologickymi prostredky.

e e S

i e

Samotny patologicky podklad Unavy je stile obestren
Cetnymi tajemstvimi a v neposledni rfadé je dluzno pfi-
znat, Ze i odborna literatura zabyvajici se patogenezi
dnavy je velmi omezena. Unava je pfitom zmifiovana az
u 75 % pacientl s roztrousenou sklerézou a nutno pfiznat,
Ze u nékterych pacientd je jedingm symptomem, kterym
jsou v ramci tohoto onemocnéni limitovani [1]. Zhorsujici
se Unava je zaroven i velmi podstatnym problémem so-
cioekonomickym. Samotna Unava muZe byt totiz natolik
zavaznym problémem, ze mize vést k omezeni, pfipad-
né az Uplné ztraté pracovnich schopnosti [2]. Nabizi se
otazka, pro€ je Unava tak Spatné popsanym fenoménem.
Jednim z ddvodd je fakt, Ze se jednd o pfiznak velmi sub-
jektivni a $patné méfitelny. Druhym bude nejspise sku-
teCnost, Ze pric¢ina vzniku Gnavy bude komplexni, a tedy
bude velmi obtizné rozpoznat dominujici pfi¢inu. Nejcas-
téji se jako pfric¢iny uvadéji podklady imunologické (ze-
jména,lokalni imunitni hormony" cytokiny) - pisobeni la-
tek, jako je interferon a a TNFa (u pacientd s Gnavou jsou
hladiny téchto latek vyznamné zvyseny) [3, 4], nebot je
znamo, Ze latky snizujici hladiny téchto plsobkd mohou
vést k redukci Gnavy. To je napf. prokazano u obstrukeni
spankové apnoe [5], nicméné mohou naopak potencial-
né zhor$ovat pribéh RS [6]. Dal$i zvaZovanou pfi¢inou je
moznost poruchy endokrinniho fizeni, zejména poruchy

na Urovni hypothalamo-hypofyzo-adrenalni osy a dehyd-
roepiandrostendionu. Pro toto tvrzeni mame jiz pomérné
dostate¢nou oporu ve védeckych dikazech v rdmci studia
jinych autoimunitnych onemocnéni. Nizké hladiny korti-
zolu a dehydroepiandrsotendionu byly popsany i u one-
mocneéni, jako je chronicky Unavovy syndrom, lupus
erythematodes a revmatoidni artritida [7, 8, 9]. Zatimco
pravé hladiny kortizolu u roztrousené sklerézy vykazu-
ji napfi¢ dostupnymi daty rozporuplné vysledky [3, 10],
snizené hladiny dehydroepiandrostendionu (DHEAS) na-
opak vykazuji slibné vysledky pro dalsi a podrobnéjsi vy-
zkum [11]. V neposledni fadé je ale dluzno fici, i na zakla-
dé nasich klinickych zkusenosti, Ze navzdory uvedenym
védeckym datlm je pravé podani derivatd kortizolu (kor-
tikoid() spojeno s redukei Gnavy.

Ztrata axond a nervovych bunék byva dal$i zmifiovanou
moznou pficinou Unavy. Studie s vyuzitim PET CT ukazu-
ji snizeny metabolismus glukdzy v oblasti ¢elniho laloku
a bazalnich ganglii [12]. Nicméné Gnava mlze byt zpG-
sobena i pfidruzenymi onemocnénimi, pfipadné i neu-
rologickym postiZzenim pfi onemocnéni RS. Zejména se
jedna o poruchy spanku, syndrom neklidnych nohou, po-
ruchy dychani ve spanku, deprese, pfipadné i vyraznéjsi
nervové postizeni ve formeé vyssiho stupné EDSS.




Lécba Gnavy byva velmi svizelna a ¢asto ne 100% ucin-
na. Na prvnim misté by se mély vyloucit sekundarni pri-
¢iny Gnavy, tedy zejména poruchy stitné zlazy, pfipadna
diagnostika a lé¢ba syndromu neklidnych nohou, detek-
ce a lé¢ba syndromu spankové apnoe, eventualné lécba
deprese (k poslednim tfem onemocnénim se pozdéji
v textu jesté vratime).

Samotny pacient je v lé¢bé Gnavy kliCovym hraéem -
pravidelna fyzicka aktivita, a¢ se to zda paradoxni, vede
k redukci Unavy. NejCastéji byva doporucovan aerobni
trénink, posilovani nebo napfiklad cvi¢eni jogy. Zatim-
co aerobni trénink pomaha predevsim diky celkovému
zlep$eni kondice a zdatnosti, cvi¢eni jégy plsobi pozi-
tivné diky zklidnénfi a relaxaci. Timto se nicméne nesna-
2im tvrdit, Ze fyzicka aktivita az tzv. do Gmoru je nejlepsi
volbou, ale stfedné intenzivni pohybova aktivita je po-
dle studii spojovana i s nizsi pravdépodobnosti progrese
onemocnéni a vyznamneé snizuje riziko ztraty schop-
nosti chdze [13, 14, 15]. Pro pacienta je rovnéz ddlezité
naucit se tzv. Setfit energii. Klicové je stanovit priority,
dobry a hlavné pravidelny spanek, dobra nalada, zdrava
a dobre vyvazena strava. Pravé stravovani je Casto jed-
noduchym nastrojem k ovlivnéni Gnavy. Strava s velkym
mnozstvim ovoce a zeleniny a malym obsahem tukuy,
soli nebo cukru zajistuje tu nejlepsi energetickou hla-
dinu. Vhodnd je také snaha o udrZeni zdravé hmotnosti,
protoze nadvaha nebo podvaha mohou Gnavu zvySovat.
Webster a Ennis ve své knize ,Living with fatigue” zdG-
raznuji 4 body: planovani (,davejte si realné a splnitelné
cile s dostatetnym Casovym predstihem"), stanoveni
cild a priorit (,nebojte se pozadat o pomoc osoby kolem
vas"), optimalizace energie (,pfehodnotte vsechny akti-
vity a ovérte, zda je nelze délat Gspornéji"), rozvrhnéte si
tempo (,provadéjte Cinnosti rychlosti, ktera vam je pfi-
jemna3, a planujte si prestavky i odpocinek").

Na co se ¢asto zapomina pfi lécbé anavy, je pravé pro-
blematika spanku, zejména Casté probouzeni, obtize
usnout. Ackoliv si to pacient sdm zpravidla neuvédomu-
je, byva pravé zivotni partner tim, kdo zaznamena span-
kové fenomény, jako je namési¢nost, neklidné nohy
nebo chrapani, které samy o sobé velmi vyrazné snizuji
kvalitu spanku. Pfitom se jednd o pomérné dobre [éCi-
telné stavy. Proto by mél byt do lé¢ebného procesu za-
pojen i pacientlv zivotni partner. Syndrom neklidnych
nohou je mozno ovlivnit vyuzitim |k ze skupiny anti-
konvulziv/antiepileptik (gabapentin, pregabalin...). Cas-
to miZe byt zpUsoben i nedostatkem Zeleza (syndrom
neklidnych nohou mdze upozornit i na nerozpoznanou
anémii). Epizody prodlouzeného usinani nebo naopak
predCasného probuzeni ze spanku je mozno ovlivnit
napf. melatoninem, ktery je volné dostupny v lékarnach,
pfipadné mame k dispozici i G¢inngjsi léky ze skupiny

hypnotik (léky na spani - zolpidem, diazepam...), které
by nicméné nemély byt uzivany dlouhodobé vzhledem
k jejich potencialni navykovosti. Namisto pouzivani hyp-
notik preferujeme tzv. sedativni antidepresiva (mirtaza-
pin, trazodon), zejména u osob, u kterych predpoklada-
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u osob se soucasnou depresi, nebot tato lé¢iva nemaji
navykovy potencial a zaroven vylepsuji architekturu
spanku [17]. Casto nerozpoznanym problémem, ktery
muzZe pfispivat k fragmentaci spanku a tim ke zhor$ova-
ni Gnavy, miZe byt i syndrom obstrukéni spankové ap-
noe, ktery se mlze vyskytovat az u 48 % pacientd s roz-
trousenou sklerézou. Mze byt zplsoben jak samotnym
onemocnénim (plaky v oblasti mozkového kmene), tak
obezitou, kterd trapi velké mnozstvi pacientd (napf.
i v dlsledku chronické lécby kortikoidy). V tomto pfipa-
dé dochazi pfi usnuti k poklesu svalové sily mékkého
patra, a tim k uzavreni vchodu do dychacich cest. Prv-
nim pfiznakem mdZze byt chrapani. Toto onemocnéni je
diagnostikovano neurology ve spolupraci s plicnimi é-
kafi za vyuziti vySetfeni ve spankové laboratofi, pficemz
v léCbé vyuzivame pretlakovou lé¢bu pomoci pfistrojl
BiPAP, eventualné CPAP, v extrémnim pfipadé chirurgic-
ké reseni [18].

Stran samostatného symptomatického ovlivnéni Gna-
vy je vSak nas léebny arzenal pomérné omezeny
a efektivita nasich léCiv, pripadné jejich Ghrada ze strany
zdravotnich pojistoven limitovana. Nejcastéji vyuzivame
amantadin, pdvodné vyvinuty jako lék k lé¢bé chfipko-
vého onemocnéni, ktery funguje na principu zmény me-
tabolismu acetylcholinu a dopaminu, nezadouci Gcinky
byvaji minimalni. Minimalné kontroverzni byva pouziti
stimulantd (modafinil, armodafinil), atkoliv jejich efekt
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na Unavu je nepopiratelny. Zejména u obstrukéni span-
kové apnoe nebo narkolepsie je jeho pouZziti nicméné
spojeno s vyznamnymi riziky kardiovaskularnimi - zvy-
Seny krevni tlak, infarkt myokardu, arytmie, pfipadné
psychiatrickymi stavy, jako jsou psychdzy nebo halu-
cinace, a v neposledni fadé neni v této indikaci hrazen
z prostfedkl zdravotniho pojisténi [18].

Zavérem je nutno fici, ze ackoliv se jedna
o problematiku velmi frekventni, je jej
pochopeni stale nedplné a bude tre-
ba pfinést dals$i védecké dikazy
charakteru multicentrickych studii

k pochopeni pfi¢iny jejiho vzniku

a nasledného objeveni efektivni
lé¢by. Hlavnim pilifem lé¢by nada-

le zUstava léCba nefarmakologicka
(rehabilitace, psychoterapie, fyzic-

ka aktivita), ovlivnéni pridruzenych
onemocnéni (obstrukéni spankové
apnoe, syndromu neklidnych nohou
a poruch spanku), pfipadné lze vyzkou-
Set terapii amantadinem.

MUDr. Dalibor Zimek
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Zdravi patfi mezi nejvy$si hodnoty ¢lovéka. Obecné se
k témto hodnotadm pfistupuje odpovédné. Nem(zZeme
pracovat, aniz bychom prodélali skoleni o bezpecnosti
prace, nemuzZeme jezdit vozem bez znalosti pravidel
silni¢niho provozu. Dokonce ani letadlo nevzlétne, do-
kud nebudeme pouceni, co délat v pfipadé nebezpeci.
Postupy, navody, instrukce. Jsou vSude. Jsou tu, aby nas
chranily. Opravdu je vSak slySime? Pokud ano, pro¢ ne-
pfifazujeme nasemu Zivotu a zdravi stejnou hodnotuy,
jaka je uvedena v nich? V letadle hlas z reproduktoru
spole¢né s némohrou letusky instruuje, abychom v pfi-
padé nehody nejprve nasadili kyslikovou masku sami
sobé a teprve pak svému ditéti.

Véimate si toho? Na prvnim misté jste vy a teprve pak
nejblizsi.

V ordinaci se denné setkdvam s mnohymi z vas, ktefi
se z lasky a dobroty staraji vice o druhé, teprve pak
mysli na sebe. A jesté smutnéjsi setkani je s témi, kte-
fi nechtéji obtéZovat, kdyz maji pochybnosti, kdyz je
néco boli, kdyZ... Stres, jenz vznika tim, kdyZ chceme
vic, nez mGzeme, vede ke zhor$eni pfiznakd a k riziku
nové ataky.

— Doporuceni

Co miizZete udélat?
» Nebojte se pozadat o jakoukoliv pomoc. Reknéte
konkrétné, co byste chtéli, nenaznacujte.
» Pecujte o své ,baterie". Nevybijejte je zbytecné
a myslete na dobijeni.
# Vnimejte sami sebe a nepodcenujte prvni signaly,
Ze se néco déje. Naucte se naslouchat svému télu.
# Organizujte svij Cas a zmirnéte tempo, dostate¢né
odpocivejte, relaxujte a spéte.
# Planujte, ale nejen povinnosti, téZ zabavu, uvolnéni,
romantiku...
» Nesrovnavejte se a Zijte podle svého.
» Nebojte se delegovat praci a povinnosti, které vas
stresuji ¢i vysiluji.
# Stanovte si priority a vzdy mejte na paméti, Ze vase
zdravi je na prvnim misté. Nezapominejte, Ze jiz
nemame neomezené rezervy.
# Nevahejte pozadat v pripadé potreby o rodinnou Ci
parovou terapii. Okoli Casto nevi, jak mGze byt G¢inné
napomocno. Nékdy staci si o tom promluvit, vysveétlit.

doc. PhDr. Dr.phil. Laura Jana¢kové, CSc.
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Paclentsky pribeh
N

Vse to zacalo, kdyZ jsem v pFipravé v lété, pfi vyssi tepo-
vé frekvenci, zadal vidét dvojité. Jak si asi mlzZete pfed-
stavit, hrat basketbal a vidét dvakrat mic a ko$ nebylo
idealni.

V tomto stavu jsem odehral nékolik zapasd a odtréno-
val spoustu tréninkld. Myslel jsem si, Ze to prosté ¢a-
sem zmizi, ale porad to neustupovalo. Spoluhraci meé
donutili fesit to pres doktory, a tak jsem Sel nejdfiv
na ocni. Tam mi rekli, ze zadny nalez nemam. Netu-
$il jsem, co by mi mohlo pomoct. Ptal jsem se naseho
klubového doktora, a ten mé poslal na neurologii. Kdyz
jsem jim popsal mé pfiznaky, troSku mé vydésili, kdyz
fekli, ze to mlZe byt bud myastenie, nebo roztrousena
sklerdza. Byl jsem na magnetické rezonanci, kde se
objevila zanétliva loziska na zadni ¢asti mozku. To byl
pfiznak roztrousené sklerdzy, a tak mé poslali na lum-
balni punkci. To byla moje nejhorsi zkusenost, jelikoz
podle mého nazoru se pani doktorka napoprvé Spat-
né trefila a nasledky lumbalky mé zasahly mnohem
vice nez ostatni lidi, se kterymi jsem se o tom bavil. Za
14 dni prisly vysledky a hned mi pani doktorka volala...
,Mate roztrouSenou sklerdzu."

Aby m{j stav stabilizovali a zacali mé é¢it, nasadili mi
infuze kortikosteroid( a nasledné mi predepsali léCbu.
Abych byl upfimny, vice to zasahlo mé rodice. Uklid-
noval jsem je, Ze to neni tak strasné. Sam jsem nemél
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ani moc cas to vstfebavat, jelikoz jsem se chtél co nej-
dfiv vratit zpatky do formy, a tak jsem trénoval a vibec
jsem nemyslel na to, ze mam néjakou nemoc. Musim
fict, ze v tomhle mi sport hodné pomohl, diky nému si
nepfipoustim, Ze jsem nemocny.

NemuUzu fict, Ze jsem rad, mam RS, ale uréité mi to po-
zitivné ovlivnilo Zivot. Jak se Fika ,Dokud se ti nestane
néco vazného, tak si urcité véci neuvédomis." A ja si
uvédomil, Zze nejsem Gplné nesmrtelny ani nedotknu-
telny, a zacal jsem se zajimat o zdravy Zivotni styl,
protoze nase télo a duse je to nejddlezitéjsi, co mame.
Zacal jsem Cist knizky o lep$im zivotnim stylu a zménil
jsem urcité véci nebo nékteré Gplné odstranil. Hodné
mi v tom pomahaji rodi¢e a jeden spoluhrac, ktery se
o tento styl taky hodné zajima.

Nyni uz rok hraji s RS vrcholové sport na profesional-
ni Grovni a nepocituji zddné omezeni. Snazim se do-
drzovat sv(j rezim, jako je pravidelny spanek nejméné
8 hodin, nestresovat se zbytetné, nevystavovat télo
néjakym $patnym vlivim. Je sloZité to vzdycky dodr-
Zet, jelikoz Casto létame po Evropé a tfeba i v noci, ale
alespon se snazim. M{zu s jistotou fict, Ze i s takovou
nemoci se da normalné fungovat a jit si za svymi sny.

Jakub Tdma



iz

Prednasky o RS pro vase blizké

Edukacnich akci pro pacienty s RS je cela rada, ale konference pro lidi z jejich nejblizsiho okoli,
které je rovnéz zasazeno nemoci svého blizkého, je jenom jedna. Probiha kazdy rok zac¢atkem lis-
topadu a na té posledni 5. listopadu v prazském hotelu ILF opét vystoupili zajimavi prednasejici:
prof. Kubala Havrdova (Gvod do RS), dr. Bartakova (urologicka problematika u RS), prim. Vachova
(cestovani s RS), Mgr. Skoda (psychika) a J. Tdma (vrcholovy sport s RS). Prednasky a diskuze
byly nahravany, pfistup k videim je bez registrace a bez poplatku pres QR kdd na této strance.

Maraton s RS 2023 bude

Maraton s RS prodélal za poslednich 11 let vyvoj od hura akce skupinky nad$enych pacientd a fy-
zioterapeutd RS centra Vdeobecné fakultni nemocnice do mezinarodniho projektu s tisici cviéenci
a vitanym ohlasem v médiich. Organizatorem je Impuls - nadacni fond specializovany v oblasti RS.
Chcete-li se zapojit do pravé pfipravovaného 12. ro¢niku MaRSu, poznamenejte si termin 24.-25.
brezna 2023. Cvi¢it pljdou v$ichni - pacienti, jejich rodiny a pratelé, ékari, sestry, fyzioterapeuti,
sympatizanti a dalsi, ktefi chtéji pomoci pohybem. Vice na https:/maratonmars.cz

Co se piSe o RS?

Roztrousena sklerdza postihuje nejéastéji mladé lidi v rozkvétu sil a s velkymi plany do budouc-
na. Moznd i proto ji je vénovana znatnd medialni pozornost. Kazdy den vyjde nékolik ¢lankd,
které se tématu RS vice ¢i méné dotykaji. Zajimaji vas blogy lidi s RS, upoutavky na pfipravované
akce i zpravy z téch probéhlych, Zivotni pfibéhy slavnych i méneé slavnych osobnosti s RS, dobré
skutky, rozhovory s odborniky, rady a zpravy z vyzkumu? Potom se mizZete kazdy mésic podivat
na prehled publikovanych ¢lankd pod ndzvem MSdnes.

Vijznamné statni ocenéni pro prof. Evu Kubala Havrdovou

V patek 28. fijna udélil prezident republiky Milos Zeman Medaili Za zasluhy o stat v oblasti védy profesorce Evé Kubala
Havrdové, vedouci Centra pro demyelinizaéni onemocnéni Neurologické kliniky 1. lékarské fakulty Univerzity Karlovy
a Vseobecné fakultni nemocnice v Praze, odbornici na roztrousenou sklerézu. ZaslouzZila se mj. o koncepci péce o pa-
cienty s RS v celé Ceské republice, stala za vznikem center pro roztrou$enou sklerézu a NMOSD a je spoluautorkou
Standard( pro diagnostiku a lé¢bu RS. Gratulujeme!
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5. rocnik sportovnich her
BRoskiada

Bezmala 130 pacientii s roztrousenou sklerézou se béhem ¢tortého rijnového vikendu seslo v Nymburce,
kde se konal uz 5. roc¢nik sportovnich her pacientii s roztrousenou sklerézou. Pijel i tgm ze spratelené
organizace z Polska. VSichni spolecné se opét presvédcili, Ze neni diilezité, kolik hodi metrii, jak rychle
béhaji nebo jak presne ¢ hazi. Dulez1te )e Zese hybeme sportu]eme a setkavame

=

Roskiadu usporadala Unie ROSKA opét ve Sportovnim

centru v Nymburce, které pro akci poskytlo perfektni

ubytovani, stravovani, bazén i dalsi sportovisté - vse
v misté a bezbariérové.

Program zacal uz v patek 21. fijna, kdy se konalo celo-
republikové shromazdéni pfedsedl jednotlivych spolkd
Unie ROSKA. Spole¢nost ROCHE pfi této prilezitosti pre-
zentovala Rozcestnik pro pacienty s roztrousenou sklerd-
zou, ktery je dostupny na adrese www.muj-rozcestnik.cz.
Vecer zakoncila prednaska docentky Laury Janackové
nazvana Starnuti s nonsalanci.

Hlavni sportovni program zahdjil v sobotu rano starosta
Nymburka Tomas Mach. ,Pozitivni vliv pohybovych akti-
vit na psychiku je vseobecné zndmy a soutéZivost mezi
prdteli posouvd hranice dosaZenych vykond," zhodnotil
pan starosta.

Predsedkyné vykonné rady Unie ROSKA Jifina Lando-
va nasledné vyzvala zastupce rozhodéich i sportovcl
ke slozeni slibu. A pak uz se soutézilo - v hale, v bazé-

nu i na venkovnim hristi. Na programu byl stolni tenis,
hod micem na kos, strelba hokejkou, kop na branku, hod
mickem do kose ze sedu, Sipky, plavani, vrh kouli, boccia
a hod krouzky na cil.

5. ROSKIADA - smkmum HRY

SOUTER PACIENTL § ROFTROUAENOU SKLERGZOU

21.10. 2210, 2022
Sportovni ce Nymbur
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Zavodnici absolvovali discipliny podle svych momental-
nich moznosti a schopnosti, vSichni sportovali se zapa-
lem a nadsenim, sledovali vysledky svoje i sportovnich
soupefl a vzdjemné se podporovali bez ohledu na re-
gion, ktery reprezentovali.

Ve véech disciplinich probihala soutéz jednotlivcd, vzdy
zvlast zeny a muzi. Hodnotila se i Uspésnost vyprav
z jednotlivych regiond. A jak si jednotlivé regionalni Ro-
sky vedly?

Nejpoletnéj$i vypravy dorazily z Ceské Lipy, Brna-més-
ta a z Polska. Pokud jsme zlatou medaili ohodnotili tre-
mi body, stfibrnou dvéma a bronzovou jednim bodem,
zvitézila Roska Brno-mésto, v zavésu za ni Usti nad Or-
lici a Brno-venkov.

Vlyjimecna byla Roska Jablonec nad Nisou - jeji dva
sportovci si odvezli celkem Sest medaili. A posledni po-
hled: nejvic zlata a stfibra pobrali v Rosce Brno-mésto,
bronzu si nejvic odvezli do Usti nad Orlici.

Na prijemnou navstévu zavital do haly i mlady basketba-
lista prvoligového druzstva ERA Nymburk Jakub Tdma,
kterému byla RS diagnostikovana loni a ktery s Unii
ROSKA spolupracuje na osvété o nemoci. Pro stavajici
i nové pacienty je Jakub TGma dlikazem toho, Ze sport
je pro véechny —i pro pacienty s roztrousenou sklerézou.

Velerni vyhlaseni vysledkd se stalo velmi pfijemnou
spoleCenskou akci nejen pro vitéze 10 disciplin, ale pro

vSechny Gcastniky 5. Roskiady. Byla uzaviena i dopro-
vodna akce S kaminkem na Roskiadu. Vitézny kaminek
absolvoval témér 5 tisic km celou Evropou.

Zuzana Sramkova
PR konzultantka Unie ROSKA

Michaela Hospodkova
fundraiser Unie ROSKA

®ak jsem zvitézila nad baskethalistou

Nymburk, kde se konala letosni Roskiada, je soucasné
sidlem velmi Gspésného basketbalového klubu ERA Bas-
ketball Nymburk. Ten se se svymi 18 tituly fadi na druhé
misto v poCtu tituld v Ceskoslovenské a Ceské nejvy$si
soutézi. Proto bylo jisté pro vSechny soutézici Roskiady
velmi milym prekvapenim, kdyz nam predsedkyné Unie
ROSKA Jifina Landova oznamila, Ze za ndmi zavita bas-
ketbalista Jakub Tdma. Jakub se netaji tim, Ze mu pfed
rokem byla diagnostikovana roztrousena skleréza a s Unii
ROSKA spolupracuje na osvété o této nemoci.

Chvilku pred obédem pfisel do télocviény hooodné vy-
soky mlady muz. Mné prislo, ze méri urcité pres dva
metry, ale pry jen 192 cm. Pani predsedkyné ho predsta-
vila a vyzvala nds, kdo by se s nim chtél utkat v souboji

v hodu na kos. Ruka mi vystrelila Uplné sama, vlastné
jsem ani neméla nic takového v planu, ale co uz, tak se
aspon pobavime. S Jakubem jsme se predstavili a Sli
ke kosi. Nechala jsem ho hrat prvni, Jakub za povzbuzo-
vani ostatnich trefil ze sedmi pokusd 4 koSe.

Pak jsem $la na fadu ja. Prvni ko$ - trefa, druhy koS —
trefa, treti ko$ - trefa (to uz jsem si fikala, ze to nenf
mozné, tolik nahod za sebou?). Ctvrty ko - nic, paty
ko$ - nic, Sesty ko$ - trefa a sedmy uZz si nepamatuju.
No, kaZzdopadné jsem vyhrala nad profesionalnim bas-
ketbalistou!!!

Bylo mi to trochu lito, ale Jakub to vzal sportovné. Vé-
noval ndm jesté chvilku svého ¢asu, vyfotil se s nami
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a popovidal. Je to moc mily a sympaticky ¢lovék. Na ob-
hajobu Jakuba tedy ale musim fict, ze za nami prisel
po hodné naro¢ném tréninku, a navic hraje rozehravace,
takZe ke kosSi se nedostane. Kazdopadné je to pro me,
a urcité nejen pro meé, velka motivace, ze Clovék s roz-
trousenou sklerézou sportuje na profesionalni Grovni,
a dokonce absolvuje denni dvoufazové tréninky!

Jakube, jestli toto ¢tete, berte mij ¢lanek s nadsazkou.
Bylo mi cti si s Vami ,zahazet" a preji Vam hodné Uspé-
chl a dlouhé a pevné zdravi, protoZe to mame jen jedno.
Fraze ,hlavné to zdravi" prestava byt frazi vétsinou az
v okamziku, kdy se to se zdravim zkomplikuje. Takze:
Budme vsichni co nejdéle zdravi.

Jana Szittyay
Roska Ceska Lipa




Mésic prfed konanim oblibené Roskiady jsme
si zpestfili vyzvou S kaminkem na Roskia-
du. Malovani kamink( je v soucasné do-
bé popularni. | néktefi ¢lenové Rosky
mala umélecka dila na kaminky
také vytvari. Unie ROSKA letos sla-
vi 30 let od svého zaloZeni. Napad-

lo nas tedy, ze je pfihodné kamin-

ky vyzdobit praveé tficitkou, poslat

je do svéta a sledovat jejich cestu.

Kaminkd oslavujicich vyro¢i bylo na-
malovano béhem mésice 60 a mno-
hé z nich prosly dlouhou cestu. Nékteré
jako putovni, polozené nahodnym pout-
nikdm u cesty, ale vét$ina jako osobni, které
cestovaly se svym autorem. Kazdy jako origindl
opatreny Cislem, identifikacnim kédem a jménem.

Aby bylo mozno cestu kazdého kaminku vyhodnotit, by-
ly stéZejni navstivené lokality zapisovany do sdilené ta-
bulky. V ni za mésic kaminky spole¢né nasbiraly 350 mist,
kam se podivaly. Ostatné podivat se mizZete na face-
booku, kde je najdete s hashtagem #roskakaminky.

Sedesat kaminkd, Sedesat turistd, stovky navétivenych
mist. Ale opravdovymi vitézi se staly ty kaminky, které
doputovaly az na Roskiadu. Téch bylo celkem 21. Byly
riznych tvar( a velikosti, mély vSak spolecné jedno
poselstvi: Vznikly jsme na rdznych mistech, v rdznych
pobocnych spolcich a sesly jsme se tady spolu. | diky ta-
kovym akcim se nam dari propojovat jednotlivé pobocné
spolky, coz je cilem projektu, na ktery jsme ziskali pod-
poru z Fondl EHP 2014-2021.

Ze véech zlc€astnénych kaminkl bylo vyhldSeno deset
nejvétSich cestovatell, tedy kamen(, co absolvovaly
nejdelsi trasu. Prvni misto obsadil kaminek s Cislem 44
RGzak, ktery zaznamenal 4 709 kilometrd. VSechny ka-
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minky spole¢né prosly, projely ¢i proletély trasu

dlouhou témér 20 tisic kilometrd, coz je po-

lovina obvodu Zemé kolem rovniku. A je

to skoro obvod Zemé na rovnobéZce,
na které lezi CR.

Deset kamink( s nejdel$i trasou
ziskalo diplom se zobrazenim své
cesty na mapé. Mezi Top 10 patfily
kaminky z brnénské Rosky, Unie
ROSKA, Frydku-Mistku a Chomu-
tova.

Dékujeme véem aktivnim Gcastnikdim

a doufame, Ze si své vylety s kaminky uzi-
li. Uz ted se mdzeme tésit na jaro, kdy spolu
urcité odstartujeme dalsi vyzvu.

Olga Rubinova
Roska Brno-mésto




Vezméme kaminky nejen na Roskiadu, ale i na vSechny
své cesty, rekli jsme si letos na podzim v Rocse. A tak
jsem svij kaminek ¢islo 21 se jménem Méda Rosik vzala
do Norska a do Londyna.

Soucasti projektu Prenos znalosti a zkusSenosti mezi
pobocnymi spolky a mezinarodni networking, na ktery
jsme ziskali penize z Fondd EHP 2014-2021, byla pod-
zimni cesta do norského Bergenu. Setkala jsem se zde
se zastupci pacientské organizace MS foreningen i Ber-
gen. Diskutovali jsme spole¢né nékolik hodin, vymenili
jsme si fadu zkusenosti a poznatkd.

S kaminkem v kapse jsem pak jela dale do krdsného
norského méstecka Ulvik do Skoliciho zafizeni Fagsku-
len Vestland, které nabizi vzdélani v oblasti Arborist
a mistni kultury jidla. Ve skolni kuchyni probéhlo spo-
le¢né vareni zdravé stravy pro pacienty s RS. Ke skole
patfi fada pozemkd, kde se péstuje bio zelenina a ovoce
a chovaji se zde ovce. Studenti vSech vékovych katego-
rii, zdravi i handicapovani, se zde udi, jak a co péstovat
v mistnich podminkach a jak zdravé vafit predevsim
z lokalnich surovin.

V dobé nasi navstévy bylo ve Skole nékolik studentd
na voziku. SpoluZaci jim pomahali, tlacili tfeba vozik
do kopce po strani do jablonového sadu. Rano pred na-
&/m pffjezdem odjela skupina student( z Ceska.

Obdobna akce probéhne na jafe 2023 v Praze. Budeme
mimo jiné opét spolecné vafit, tentokrat podle norskych
receptd. Vysledkem bude mimo jiné spole¢na brozura
¢eskych a norskych receptl vhodnych pro pacienty s RS.
Do Bergenu je to vzdusnou ¢arou 1747,7km, z Bergenu
do Ulviku 150km skrz asi 50 tuneld. A abychom toho

Pozdré;/»;daTUHEQ'O‘S'Kﬁ'%k’r‘ohitée‘h’é farmé v Ul

s kaminkem neméli malo, stihli jsme jesté cestu na kon-
ferenci MSIF do Londyna. Celkem tedy 4 314 kilometrd,
nez jsme doputovali do cile - na Roskiadu do Nymburka.

Jifina Landova
predsedkyné vykonné rady Unie ROSKA

Iceland [}[ﬂj

Liechtenstein
Norway grants

vik




Vazeni ¢ctenarti,

do rukou se vam dostava dalsi ¢islo ¢asopisu pro pacienty s roztrousenou sklerézou mozkomisni,

anejen pro ne.

——— . S e

Kdyz tento text piSu, za okny na mne dycha ,,nostalgie
podzimu pod zavojem mlhy". Té si letos opravdu v nasi
krasné Olomouci uzivime v dostate¢né mite.

Po roztomilém sluncem a teplem hyficim jaru a été jste
se moznd od lékare dovédeéli Uplné novou diagndzou.
Mozna to bylo po mnoha ne zrovna pfijemnych proje-
vech vaseho téla i mysli a vy jste si kladli otazku ,Co se
to se mnou déje?" Pokud diagndza znéla roztrousena
skler6za mozkomisni (kdd G35), vérte, ze je to diagndza
nemoci, se kterou se d& zit, a to docela dost dobfe. Nenf
sice vylécitelnd, ale je opravdu léCitelna a jeji pfiznaky
se daji zvladat. V dne$ni dobé uz je na trhu mnoho [ékd,
které jsou ndm pacientim dostupné a které nam poma-
haji tuto nemoc zvladat.

Pokud hledate odpovédi na otazky tykajici se roztrouse-
né sklerdzy, nehledejte na internetu nebo na facebooku,
mohli byste narazit na dezinformace. Pokud vas néco
opravdu trapi, obratte se na organizaci Roska, ktera je
nejblize k vasemu bydlisti. Staci zavolat nebo napsat
e-mail a urcité dostanete odpovédi na véechny své otaz-
ky. Nebo si mdzete sjednat schlizku a jen tak se vypovi-
dat ze svych obav a strachu.

VSichni v Rosce pracujeme mnoho let, jsme tu pro vas
i pro vase blizké. Pro vétsinu z nas to neni prace, ale po-

slani, mnozi z nas jsme na tom byli dfive podobné jako
vy nyni. Neméjte strach se na nas obréatit. Sami zname
podobné problémy a otazky z vlastni zkusenosti a vime,
Ze Casem se jim mnohdy i spole¢né zasméjeme.

Bude to od vas mozna chtit trosicku zmeénit Zivotni styl
a urcité s nemoci ,pracovat” hned od zacatku, abyste
o svych navycich a postojich rozhodovali vy sami v tymu
ze svymi pomocniky a nedovolili, aby nemoc rozhodo-
vala za vas.

Pro vSechny, nejen pro pacienty s roztrousenou skleré-
zou, i kdyz pro ty moznd i o néco vic, je dlleZity pohyb.
Proto se mUZete pfihlasit do kterékoliv organizace Ro-
ska a zGcCastnit se akci, které nejen my v Olomouci pora-
dame pro své ¢leny.

Predné jsou to skupinova cvi¢eni a plavani. Postoj,Ja ni-
kam chodit nemusim, to zvladnu sam..." pfilis nepoma-
ha. Vérte, Ze v kolektivu to jde vZdycky lip. Kdyz udélate
chybu, ma vas kdo opravit, dozvite se, jak na to, kdyz to
nejde, jak pfekonat Unavu a svoji lenost (ta je do urcité
miry vlastni kazdému z nas). Pak vam bude opravdu lip,
dostavi se lepsi nalada i smich.

A potom taky tfeba kavicka s kolegy a mozna néjaka
dobrltka, co neni tak velky hfich.



Ajak to chodiu nas v Olomouci?

Letos jsme usporadali konferenci pro nové diagnostiko-
vané pacienty a dny otevienych dvefi spolu s Neurolo-
gickou klinikou FN Olomouc. Podobnd akce se konala
i v jinych organizacich v CR.

V nasi organizaci se mizete, pokud se k nam pridate,
v pfistim roce zGéastnit rGznych akci:

Zacvicit si MaRs, coZ je 24hodinovy cvicebni maraton
s mezinarodni GCasti (opét nejen pro pacienty s RS).
V malych méstech se necvi¢i 24 hodin, spi$ jen tak tro-
chu a pro zabavu. Tuto akci porada Radio Impuls a pfi-
pojuji se k ni véechny organizace v CR s prateli ze zahra-
ni¢i. Utast byva velka.

K celoro¢nimu cvi¢eni najdete informace jak na nasich
webovych strankach, tak i na strankach ostatnich orga-
nizaci.

U nds mate dale moznost z(¢astnit se divadelnich pred-
staveni, navstivit Olomoucké rozarium, které je v kvétnu
opravdu nadherné. V olomouckém kraji se i s vozitkem
dostanete napfiklad do obce Skalka, ktera lezi jihovy-
chodné od Prostéjova. Jsou zde dva lécivé mineralni
prameny. Cely lazensky park je volné pfistupny. Vice se
dozvite na www.lazneskalka.cz.

V été se konaji rGzné koncerty a pfedstaveni nejen pod
Sirym nebem. Kromé vazné hudby pro nas kazdoro¢né
poradaji nasi kamaradi ze skupiny PRYOR i jejich pratelé
koncert s trosku vyraznéjsi rockovou hudbou, pfi niz se
muzZete vyfadit opravdu dostate¢né i na vozi¢ku.

Na vrcholu prazdnin, kdy se jiz sluni¢ko trosku schovava
za mraky, obvykle zac¢atkem zarfi porddame pro pacienty
i jejich rodinné pfislusniky a kamarady tydenni rekondic-
ni a rehabilitaéni pobyt s ubytovanim, celodenni stravou
a dopravou. Program tvofi hlavné rehabilitace, prednas-
ky a dalsi aktivity. Procvicujeme nejen télo, ale i mozek
a branici - tolik smichu najdete malokde. Pokazdé si
néco vlastnoru¢né vyrobime na pamatku, tfeba $perky,
draky, kaminky a mnoho jiného. Hlavné jsme s kamara-
dy, a to je nejvic.

Také poradame pro vsechny zajemce jednou mésicné
klubové setkani, na kterd se mUzete pfijit podivat, zeptat
se na cokoliv, co vas trapi a zajima. Na téchto schlzkach
se dozvite vic o tom, co nase organizace chysta a pfi-
pravuje.

Nevahejte a pfipojte se k nam, v parté je vzdy lip. Sedét
sam doma a sledovat jen socialni sité neni ta nejlepsi
cesta a vzdy zdroj spravnych informaci.

Myslim si, ze za vSechny predsedy a predsedkyné orga-
nizaci Rosky mlzu fict, Ze si pfejeme, abyste pfisli mezi
nas, netrapili se doma sami. Volejte, piste, urcité se vam
ozveme, i kdyZ tfeba ne okamzité.

Nez jsem dopsala tento ¢lanek, mlha za okny se rozpus-
tila a vysvitlo sluni¢ko. Pfesto je mi zima a ani dva svetry
nepomahaji ji zahnat, tak si jdu uvarit pro zahrati dobrou
polévku. Je jednoduchd, neni drahd a mné moc chutng,
tak se s Vami podélim o recept.

Suroviny: dyné hokajdo, brambory, olej, majoranka, ¢es-
nek, cibulka, libec¢ek mdze byt i paliva papric¢ka, sl.

Postup: VSechny suroviny nakrajime na malé kous-
ky. Na trosce oleje lehce orestujeme cibulku, pridame
véechny dalf suroviny a vafime do zméknuti. Cast vy-
varu slijeme a odlozime a uvarenou zeleninu rozmixu-
jeme. Pokud je smés pfilis husta, zfedime ji odloZzenym
vyvarem. Na polévku mdzete pouzit misto dyné i pérek
a muzete pfidat i lusténiny, napf. ¢ervenou Cocku. Tak
dobrou chut.

Roska je neziskova organizace, proto i touto cestou chci
podékovat vsem, ktefi ndm pomahaji, a pozadat ty, kteri
nam mohou pomoci, aby pomohli v této nelehké dobé.
Pomozte nam mit moznost pomahat dal. Dékujeme.

Nez se k vam dostane toto ¢islo ¢asopisu, bude uz ad-
vent, ¢as klidu, oCekavani Vanoc. Zda to opravdu bude
¢as pohody, nebo stresu, to zalezi jen na kazdém z nas.
Za sebe bych Vam chtéla touto cestou popfat co nejvic
klidu, hezké Vanoce prozité bez ataky, Usmév, pokoru
a lasku jednoho k druhému a $tastny novy rok 2023.

Na Gplny zavér pripojuji odkaz na par webovych stra-
nek, kde mlzete ziskat uzite¢né informace:

Jana Nakladalova

Tento Casopis, mdzete dostavat i Vy dom0 do Vasi schranky
zdarma. Stadi napsat na roska.olomouc@seznam.cz.












Mili étenari,

opét jsme si pro vas pripravili osmismérku! Dva z vas, kteri spravné vylusti tajenku, ¢eka knizni odména,
kterou si miiZete pribalit s sebou tieba na letni dovolenou. Viybrali jsme tentokrat knihu od Amandy Quick
snazvem ,Na hrané®.

Znéni tajenky a své kontaktni tidaje véetné adresy nam zaslete nejpozdep do 31. kvétna 2022 na e-mailovou

adresu info@zijemesrs. cz. Vylosovani vijh -mailem,

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

Tajenka:

ACER 0CiLI§A
NBCENYULIZYNZAOFTE BLISTR OKAR
. ] BRICKY OLEPIT
ERTEEME ZYSTOVTCE CENY OMAMENOSTI
f CLEN OVCE
ZEL?YHHTKLNYEIJ DALKOMERY PAZE
K CEZI|I DURWUEAPRTLE DISTRIKT PECE
: DIiZE PLST
OKOAKItl II\v/IZNRMCHKF EREB PRA§U|;E
RYRMZNIRI NDRAADO ETIK PROBOST
o « HYDRANT PSINEC
OOTIATPLKMYSKAR CHRYZANTEMA ROUSY
DALKOMERY ZHENTCT KLID SKRIN
KLUBOVNA SLiZNUTY
OSPSINECAVAVKEA KORBA SPAD
VDSAERRNTSOBORTP KRYTY TAPA
. KRESLO TROFEJE
Al PMLRTOOBUIKRNA KRIDY UHEL
i . KURY UROK
NLAMIEKSUSTLUOE LAMA ZEME
AKDLMOBULI STRERK MDLO ZKAMENELINA
* MiLE ZMINKA
ZLC’JéRAKOLDYIEEY MYEKA FTLUMIT
OPAZETI PELOBIRNA NEZKORODOVANA ZALM
OBRNA ZiLy










