Roénik V

3

2019

/

casopis nejen pro postiZené roztrouSenou sklerozou

\J



olysaln pozvanka

Obsah 2
Pozvanka 2
O koze 3
4
9

'l
F il Knihovna
i Jitiho Mahena
vBrne

Poboéka Kralovo Pole, Palackého 164
tel.: 549 259 234, palackeho@kjm.cz, www.kjm.cz

RoztrouSena skleréza u déti
Nadacéni fond mlze poradit

pfi vyuziti metod TCM . v
Jak vam pomUze pomoci 10 Ba revny Svet
ombudsman o O
Poradna Iékare 11 ocima roskaru
Pfedstavujeme pacientské organizace: 14

UnieRoska tvorba ¢lent spolku Roska
Cesti stomici nabizeji pomoc 16

zdravotné oslabenym nemocnl' RS
Memorandum o spolupraci 18

Lazné Vraz 19

Ada 20

Ladka 20

Daniela 20

Vzpominka na Jesenickou stovku 21

Zdravotni pobyty v Domové sv. Josefa 22

Seznam cen a uhrad ZP hrazenych 23

na poukaz k 1. 10. 2019

Rozhovor 24

Ergoterapie 25

Rekondi¢ni pobyt Roska Brno—mésto 26 1 o ™ 31 a 1 0. 201 9

Rekondi¢ni pobyt Roska Frydek-Mistek 28

Rekondiéni pobyt Roska Usti nad Orlici 28 ML B [ sl i e it
Akce Rosky Brno— mésto 29
Akce Rosky Hradec Kralové 32
Akce Rosky Jihlava 32
Akce Rosky Kroméfiz 33
Akce Rosky Vsetin 34
Akce Rosky Teplice 35
3. Roskidda Nymburk 13. — 15. 9.2019 36
MS rehab, z.s. 39

Na obalce:
Foto: Ctibor Kolar

froska +2019/3 2



= =

vanilkeve diny

vanilkeve diny

Jisté znate tu starou Zidovskou anekdotu o koze.
To prijde lzak za rabinem a hofekuje, Ze cela rodi-
na musi zit v jedné malé mistnosti. Zena, on,
4 déti Co ma délat? Rabin mu poradi, aby do spo-
le€ného pokoje pfibral jesté kozu. 1zak se divi, ale
poslechne. Za néjaky €as pfijde k rabinovi znovu
a nafika, ze uz se to opravdu neda vydrzet.

V jedné mistnosti on, zena, 4 déti, paté na cesté
a jesté koza!

Tak tu kozu odved, di rabin.

Po Case se Izak znovu objevi a nadSené vola: Ra-
bi, to je uzasné, jakmile jsem tu kozu odvedl, je
u nas tolik mistal!

To je mUj nejmilejSi pfibéh a €asto si ho pfipomi-
nam. Nasimi zZivoty se to kozami (i kozly) jen he-
mzi a jejich pfitomnost nas donuti si uvédomit, Ze
ono to pfedtim nebylo tak Spatné.

Nedavno jsem totiz prodélala podobnou zkuSe-
nost, i kdyZz kozu jsem si nepfivedla, pfiSla po
svych. Jak se tak brodim zZivotem, objevila se po-
tiz a s ni néjaka ta operace pod narkozou. Lezela
jsem na posteli a volala na pomoc vSechny malin-
katé bilé kominiCky s bilymi Stétkami (znalci po-
znavaji moji relaxaci s pomoci predstavivosti), aby
mi pomohli prostouchnout ucpané nervove drahy.
Slo to ztuha a pomalu, komini¢ci se teda nadfeli.
KdyZz jsem poprvé piesla pokoj, koza v podobé

neéekané nemoci uz byla napul ze dvefi. Po
uplném odchodu kozy jsem s radosti zjistila, Ze
moje chlize nedoznala zadné vétsi ujmy a jsem
na tom stejné jako pfed kozou. Vesele jsem si
to Skobrtala jako dfiv. Z toho plyne, pofad dob-
ry, pfed tim vlastné nebylo na¢ si nafikat.

PFfipomnéla jsem si svoji babi¢ku Ruzenku, kte-
ra vzdycky fikavala, ze nikdy neni tak zle, aby
nemohlo byt jesté haf. Dalo by se taky fici, Ze
nikdy neni tak dobfe, aby nemohlo byt jesté lip.
Ale to uz zavani zlatou rybkou a rybafovou Ze-
nou, ktera chtéla vic a vic, stat se papezem
a nakonec stejné skoncila vté své puvodni
smrduté chatrci.

Babitka Rlzenka byla vibec moudra zena.
Pochazela z Moravy a uméla péct ty nejlepsi
makové buchty na svété. Nikdy nekficela, kras-
né pletla a Sila, pochazela z chudé rodiny, méla
deset sourozencu. Pletla mi objemné svetry
a Sila dlouhé Siroké sukné. Uz jsem byla ne-
mocna a ty sukné jsem vyzadovala obzvlast,
nechtéla jsem, aby mi vidéli nemocné nohy.
V podstaté jsem nechtéla, abych byla vidét vu-
bec. Kdyby to Slo, nejradéji bych nosila burku
i s mfizkou pfes oblicej.

To je ale tak davno. Babicka uz je na pravdé
bozi a 0 mou garderobu se stara dnes uz moje
dospéla dcera. Ma to tézke, protoze ja bych
nejradéji nosila teplaky a tricko. No ale pry mu-
sim byt za damu. Tak jsme byly v€era spolu
nakupovat dlouhé ¢erné kalhoty. Co myslite, Ze
jsem si pfivezla? Puntikované kalhoty, Cerve-
nou halenku, éervenou rténku, tuzku na obo-

No jo, tak ja kaSlu na burku i na kozu.
Vas$e Ilvana Rosova

[roska »2019/3



Roztrousena skleréza u deti

| Radomir Talab’, Marika Talabova?
'Neurologicka klinika LF UK a FN Plzen

*Neurologicka klinika LF UK a FN Hradec Kréalové

Souhrn

V poslednich 15 letech byl v mezindrodnich a koopera-
tivnich studiich identifikovan zvy3eny pocet genetickych
a environmentalnich rizikovych faktorii pro roztrousenou
sklerézu (RS) u déti, coz prispélo k lepdimu chapéani patofy-
ziologie RS. Za rizikové faktory RS u déti jsou povaZovany
puberta a pohlavni hormony, obezita, hladina vitaminu D,
expozice viram, koufeni, sloZeni stravy a genetické faktory.
Diagnostika musi byt rozsifend o vylouceni ostatnich za-
nétlivjch onemocnéni. Ne z kazdé demyelinizaéni pfihody
u déti se vyvine RS. Nutna je peclivé diferencidlni diagnos-
tika. Lécba Kklinicky izolovaného syndromu nebo akutni
exacerbace — relapsu RS u déti vychdzi ze zkuSenosti l1é¢-
by u dospélych. Nedostatetna Gcinnost 1écby 1. linie léky
ovliviiujicimi nemoc (DMD, disease modyfiing drugs) vyza-
duje eskalaci vice neZ u 40% détskych pacientdl.

Klicovd slova: détskd roztrouSend skleréza, adolescentni roz-
trousend skler6za, environmentdini rizikové faktory, DMD

Summary

In the last 15 years of international and cooperative studies
has been identified an increased number of genetic and en-
vironmental risk factors for multiple sclerosis (MS) in chil-
dren, which contributed to a better understanding of the
pathophysiology of MS. Risk factors of MS in children being
considered puberty and sex hormones, obesity, vitamin D,
exposure to viruses, smoking, diet composition and genetic
factors. The diagnosis must be extended to exclude other
inflammatory diseases. Not every demyelinating event in
children develops to MS. Careful differential diagnosis is re-
quired. Treatment of clinically isolated syndrome or acute
exacerbation — relapse of MS in children is based on the
experience of treatment in adults. The lack of efficacy of
first-line treatment with disease modifying drugs (DMD) re-
quires escalation of more than 40% of paediatric patients,

Keywords: infantile multiple sclerosis, adolescent multiple sclerosis,
enviromental risk factors, DMD
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Uvod

Roztroudena skler6za mozkomisni (RS) je chronické zanét-
livé autoimunitni onemocnéni centrélniho nervového sys-
tému (CNS), kterym nejcastéji onemocni mladi dospéli mezi
20.-40. rokem Zivota, obvykle jsou to Zeny (2-2,5X ¢astéji),
prednostné je postiZena bila rasa, prevalence naristé se
vzdalenosti od rovniku, v CR je 170/100 000 a riziko vyvoje
RS v béZné populaci se odhaduje na 1 : 1000.

Prvni jednotlivé pripady vyskytu RS v détském véku jsou
zaznamenany jiz v 19. stoleti a mnohem cetnéji jsou
zmiflovany v minulém 20. stoleti. Za prvniho, kdo v roce
1896 proved| a popsal sekéni ndlez détské RS u osmileté-
ho chlapce, je povaZovan Hermann Ludwig Eichhorst (Ha-
nefeld et al., 1993). Z Charcotovych systematickych studii
korelace klinické manifestace s anamnézou vyplynula prv-
ni diagnosticka kritéria a definice diseminované sklerézy
neboli ,sclérose en plaques disseminées“, ¢i Charcotovy
nemoci. TotoZné nélezy byly popisovany u déti. V roce
1965 zduraznil Schumacher v diagnostickych kritériich
vék zafatku onemocnéni mezi 10-59 lety, a potvrdil tak
moznost RS pred 16. rokem Zivota. V zavislosti na véku
klasifikovali Bauer a Hanefeld (Bauer et al., 1989) détské
formy RS ve tfech vékovych skupinach:

* ¢asna infantilni (EIMS, early infantile MS) vznikajici mezi
prvnim az patym rokem Zivota;

¢ pozdni infantilni (DIMS, delayed infantile MS) se zacatkem
vzniku mezi patym aZ desatym rokem Zivota;

* juvenilni (JMS, juvenile MS) zacinajici mezi desatym
aZ Sestnactym rokem.

Nasledovala klasifikace Menkesova a spolupracovniki
z roku 2007 (Menkes et al., 2006), ktera rozdélila roztrou-
Senou sklerézu u déti na infantilni (do 12 let) a juvenilni
(12-18 let).

Mezinarodni panel expertl (IPMSSG) publikoval sou¢asna
kritéria a klasifikaci RS u déti v roce 2014 s odkazem na Né-
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rodni programy nékolika zemi a MS Center (MSC) Francie,
Itdlie, Belgie, Némecka, Kanady a USA.

Stanovil dvé zakladni formy RS:

* détska RS (IMS, infantile multiple sclerosis), do 11 let;

* adolescentni RS (AMS, adolescent multiple sclerosis),
11-18 let.

Vyskyt RS u déti a adolescentil tvofi v kontextu uvedenych
registril a databazi MSC 2,7-5,7% vSech pacienti s RS na své-
té. Ve 2-10% pfipadii dochazi k prvni manifestaci RS pfed
18. rokem véku, v 0,3% pripadi u déti mladSich 11 let (Krupp
et al, 2013). V adolescenci a dospélosti prevazuje RS u Zen
v poméru 2,5:1, u déti do 11 let je zastoupeni pohlavi vyrov-
nané. Prevalence adolescentni formy RS je 1,35-2,5/100 000
a formy détské 0,4-1,4/100 000, incidence u adolescentni for-
my ¢ini 2,64/100 000 (zejména mezi 14.-15. rokem) a u formy
détské 0,13-0,6/100 000 (Alroughani et al., 2018).

Rizikové faktory

V poslednich 15 letech byl v mezinarodnich a koopera-
tivnich studiich identifikovan zvySeny pocet genetickych
a environmentalnich rizikovych faktord pro RS u déti, coz
pfispélo k lepsimu chapani patofyziologie RS. Za rizikové
faktory RS u déti jsou povazovany puberta a pohlavni hor-
mony, obezita, hladina vitaminu D, expozice virim, koufe-
ni, sloZeni stravy a genetické faktory.

Po 11. roce se na vzniku RS podileji puberta a menarche,
divky maji vice relapst v perimenstrua¢nim obdobi, ¢asnéj-
§i menarche je spojeno se zvySenym rizikem vyvoje RS u Zen,
pozdéjsi menarche miiZe mit protektivni vyznam. V§znam
puberty a hormonalnich zmén pro patofyziologii RS vSak
neni dosud objasnén.

Obezita u adolescenti je asociovana v dospélosti se zvyse-
nim rizika RS. U déti zvy3uje riziko vzniku détské RS, zejmé-
na u divek. Obezita zvySuje expozici estrogentim a podpo-
ruje ,Jow-grade inflamatory state®, zejména v tukové tkani,
coZ mé vliv na patogenezi RS.

SniZena hladina vitaminu D zvy$uje riziko vzniku pediatric-
ké RS, rovnéz zvysuje relapse rate. Klinické studie ukazaly
asociaci rizika vzniku RS a genu kodujicich enzymy zapo-
jené do metabolizmu vitaminu D. Pokud je obezita asoci-
ovéna se sniZenim biologické dostupnosti vitaminu D se
soucasnym ¢asnym menarche, pfispivaji oba tyto nezavislé
faktory k riziku vzniku RS (Yeshokumar et al., 2017).

slovo léka

Data z ,Pediatric MS Network" potvrzuji zvySenou vnima-
vost détské populace k virové infekci Epsteina a Barrové
(EBV). Infekce EBV je spojena s celozivotnim nosi¢stvim
viru, kdy pfi selhanf imunitnich mechanizmi mizZe dojit
k rozvinuté aktivni EBV infekci. Infekéni mononukleéza
v anamnéze a zvySeni titru protilitek proti antigenim
EBV, zejména proti EBV nukledrnimu antigenu 1 (EBNA 1,
DNA vazebny protein), jsou spojeny se zvySenym rizikem
vzniku RS. Casnd expozice virim muiZe hrét kli¢ovou roli
v riziku vzniku RS u déti. ZvySeni titru protilatek proti anti-
genim EBV, nukledrniho antigenu EBNA 1 vyvola zvy$enou
odpovéd CD4+ a CD8+ T-bunék. Nasledna zkiiZzena reakce
s myelinovymi antigeny vyvold autoimunitni reakci a $ifeni
na dal$i myelinové epitopy CNS v ¢ase. Latentni EBV in-
fekce — EBV fitocisté — jsou shluky B-bunék na meningdch,
které exprimuji markery latentni EBV infekce. Dochazi k re-
aktivaci v plazmatickjch bunikéach akutnich lézi. Tyto déti
si uchovévaji zvySenou vnimavost k RS do dospélosti a bez
zavislosti na rase. Naproti tomu se ukazuje, Ze cytomega-
lovirova (CMV) infekce mizZe byt asociovana se snizenym
rizikem vzniku RS. Kromé této virové expozice je diskuto-
véno narustajici uZiti vakcinace a nasledny vyvoj RS (Talab
etal., 2013).

V roce 2001 publikovana studie VACCIMUS hodnotila do-
pad ockovani proti virové hepatitidé B u Zen s RS, neodha-
lila Zadnou spojitost podéni této ockovaci latky s rizikem
RS, ani s rizikem relapsu (Confavreux et al., 2001). Pouze
pii ofkovani v dobé aktivni RS bylo riziko relapsu zvysené
za 4-6 tydnl po ockovani (Eric et al., 2016). Stala expozi-
ce, které je vystavena populace ockovanim, vede k vyskytu
mozné ndhodné Casové souvislosti mezi ockovanim a prvni
epizodou demyelinizace CNS. ZvySené riziko rozvoje nebo
manifestace RS po ockovéni proti virové hepatitidé B bylo
zaznamenéno ve tiech klinickych studiich, proti MMR, va-
ricele a brisnimu tyfu v jedné klinické studii. ZvySené riziko
relapsu bylo popséno v jedné studii po ockovéani proti chfip-
ce, ve tfech studiich proti tetanu a v jedné studii po ocko-
vani proti Zluté zimnici (Mailand et al., 2017). Otazka vakci-
naci u RS zlistavé kontraverzni, nejsou Zadné jednoznacné
literarni udaje, ani doporuceni. U pacienti lécenych biolo-
gickou lécbou je i¢innost ockovani modifikovana.

U kuraku je riziko RS obecné vy$si. Pasivni kuractvi u déti
zvy3uje riziko vzniku RS dvojndsobné. Koufeni pfed 15. ro-
kem véku je spojeno s ¢asnou progresi RS a vys$im vysky-
tem primarné progresivni RS. U déti s RS byl zkouman také
vztah mezi atakou RS a expozici pasivnimu koufeni, kdy

Multiple Sclerosis p s
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u déti s RS byl vice jak dvakrat vyssi vyskyt pasivniho kufac-
tvi oproti détem, jejichzZ rodice byli nekufaci. Toto riziko pro
RS se zvySovalo s dobou expozice 10 let a déle (Chitnis et
al, 2009). Uplatiiuje se pravdépodobné nékolik patogennich
mechanizmi:

* asociace koufeni a riziko vyvoje RS s HLA genotypem
(signifikantni interakce mezi HLA DRB1*15 a absence
HLAA®02 u kufaki proti nekufakim);

* neurotoxicky vliv &astic cigaretového koufe
(NO v cigaretovém koufi ma vliv na poskozeni
mitochondrii, axonalni degeneraci, nekrézu
oligodendrocytil);

* hlavni imunitni odpovéd v plicich nasledné vyvola
RS u geneticky vnimavych jedincli - predispozice
autoimunity.

U RS se nejedna o dédicnost klasického Mendelovského typu,
ale o polygenni dédicnost. Ukazuje se vysoce signifikantni
asociace RS s HLA-DR2 a slabsi s HLA-A3 a B7 u bélochtl. Nej-
silnéjsi geneticka spojitost byla potvrzena pro alely lidského
leukocytarniho antigenu (HLA, human leukocyte antigen)
II. tfidy, sub-typy HLADRB1*1501, DQA0102 a DOB1*0602
prodlouZeny optotyp (Dyment et al., 2004). Alela HLA-DR15 je
podle studie specificky spojena s ¢asnou fazi ataky RS v mlad-
§im véku u vice jak 900 pacientli (Masterman et al., 2000). Nej-
castéji jsou postiZzeni sourozenci nemocnych. U pfibuznych
prvniho stupné pacienta s RS, tj. u ditéte nebo sourozence, je
riziko 3-4%, u jednovaje¢nych dvojéat je riziko kolem 349%,
avsak dvouvajecna dvojcata maji riziko 5%. Nedédi se vlastni
onemocnéni, ale pouze ur¢itd vnimavost k RS.

Pfi vzniku RS u déti se miZe uplatiiovat kombinace viech
uvedenych rizik. V kohorté déti, u nichZ doslo k inicidlnimu
demyelinizacnimu syndromu, mélo 57% alelu HLA-DRB1*15,
prodélalo infekci EBV a mélo hypovitaminézu D. Naopak
absence viech téchto tif rizikovych faktort byla zjisténa
u méné nez 5% déti s demyelinizacnim syndromem.

Klinicky obraz

Pfed 18. rokem véku je forma RS v 97 % pfipadi relaps-re-
mitentni. Primarné progresivni forma je vzacna a vzdy vy-
Zaduje diferencialni diagnostiku. V souboru 1 540 détskych
pacientii s RS vykazovalo pfes 96% na pocétku relaps-re-
mitentni prubéh a pouze ve 3,7 % pfipadi byl zaznamenan
prubéh primarné progresivni (Banwel et al., 2007).

Klinicky izolovany syndrom (CIS) miiZe byt multifokalni, ale
v 54-90% piipadi byva monofokalni jednostranna slabost,

Multiple Sclerosis

ROCNIKS | CisLO1 | KVETEN 2019
NEWS L)

poruchy ¢iti nebo parestezie. Opticka neuritida, ataxie nebo
transverzalni myelitidy jsou také béZné. V 5-16 % se objevuji
epileptické ki'ece (Castéji u multifokalni détské RS) a v 7% se
rozviji nespecificky syndrom bolesti hlavy s horeckami, zvra-
cenim, letargii, kieCemi a mentalni alteraci. Optickd neuri-
tida je Casté&jsi pfed 10. rokem Zivota (23 %). Dalsi piiznaky
pozorované u détskych pacienti s RS jsou {inava, problémy
ve $kole, emocni labilita (Banvel et al., 2007).

Oproti dospélym byvé u déti s RS krat${ interval mezi prvni
a druhou atakou, tedy vy3si vyskyt relapsi: 40% déti vy-
vine druhou ataku do jednoho roku, 60% déti do dvou let
a 66 % do tfi let). Anualizovany relapse rate (ARR) je v prv-
nich dvou letech vy3si po prvni atace 1,2-1,9, v nékterych
pripadech azZ pét let (Otallah et al, 2018). Tento vyvoj je cha-
rakteristicky zejména pro adolescentni formu RS. Rezidu-
alni neurodeficit je pfitomen u méné nez 10% déti. Pokud
dojde ke konverzi CIS do klinicky definitivni formy RS pfed
18. rokem véku, znamena to vysoce agresivni vjvoj RS (Ye-
shokumar et al., 2017).

Diagnostika

Prvni klinickd manifestace RS u déti predstavuje diagnos-
tickou a terapeutickou vyzvu ¢astecné proto, Ze mlze imi-
tovat akutni diseminovanou encefalomyelitidu (ADEM).
Neodmyslitelnou soucasti diagnostiky je nejenom presné
neurologické vySetfeni, ale také detailni rozbor anamnes-
tickych tdajt, ktery mnohdy ovliviiuje komplikované dia-
gnosticke kiiZovatky zanéti CNS. NejbéZnéjsi MR nalezy se
nachazeji periventrikularné (77,2 %), demyelinizace corpus
callosum (63,6 %), gadolinium vychytévajici 1éze (62,5%)
av 40,9% tzv. Dawson s fingers (Forrester et al, 2009). Cas-
na a spravna diagnostika determinuje prognézu RS u déti.
Proto standardnim kli¢ovym vySetfenim vedle MR zobraze-
ni mozku a michy je u déti také vySetfeni mozkomisniho
moku a zrakovych evokovanych potenciald (VEP), pfipadné
dalsich modalit evokovanych potenciall. Vyznam téchto
vySetfeni je nezastupitelny, zejména tehdy, kdyZ MR zobra-
zeni je nespecifické nebo bez abnormit.

V diagnostice se uplatiiuje MR mozku a michy (revidovana
McDonaldova kritéria z roku 2010 a 2017), stanoveni pfi-
tomnosti > 2 oligoklonélnich pasti (OCB) v likvoru a zrakové
evokované potencidly. Implementace McDonaldovych dia-
gnostickych kritérii z roku 2017 akceptuje nejenom klinicky
asymptomatickeé léze ve dvou ze ¢tyf typickych oblasti pro
RS, ale i symptomatické léze mozku a michy. Diagnosticky
vyznam nejméné jednoho gadolinium enhancujiciho lozis-
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ka pro diikaz diseminace v ¢ase, nebo dvou asymptomatic-
kych 1ézi pfedstavuje u déti vice neZ 90% pravdépodobnost
vzniku RS (Polman et al., 2011).

Diferencidlni diagnostika

Obecné, atypické rysy pediatrické RS zahrnuji horecku,
encefalopatii, progresivni symptomy nebo onemocnéni
daldich organt (vfetné periferniho nervového systému),
nepfitomnost OCB v likvoru, zvySeny index IgG nebo vyraz-
nou pleocytézu v likvoru. €im vice atypickych pfiznaki
je pfitomno a ¢im mladsi je nemocné dité, tim kompli-
kovanéjsi mize byt diferencialni diagnostika RS (Hahn
et al., 2007).

Diagnostika musi byt rozsifena o vylouceni ostatnich za-
nétlivych onemocnéni. Ne z kazdé demyelinizaéni pfihody
u déti se vyvine RS. Diferencidlni diagnostika onemocné-
ni imponujicich jako RS je rozdilna s vékem. V 1. linii je
nutno diferencovat jind demyelinizaéni onemocnéni CNS,
ktera predstavuji bud variantu RS anebo demyeliniza¢ni
onemocnéni CNS imitujici a vyznacujici se diferentnim
rozsahem, lokalizaci a vjvojem demyelinizace ve srovnani
s RS. Mezi vice znamé varianty RS fadime Devicovu cho-
robu, koncentrickou skler6zu Balé a Marburgovu maligni
variantu RS.

Vyznamné pokroky byly udinény v klinické a radiologic-
ké diagnostice déti, které se prezentuji riznymi formami
ziskaného zanétlivého demyelinizaéniho syndromu (ADS,
acquired demyelinating syndrome), kam radime akutni
encefalomyelitidy, neuromyelitis optika a poruchy jejiho
spektra a klinicky izolované syndromy. Nicméné cast pri-
padu s podobnymi symptomy je zpusobena Sirokym spek-
trem jinych zanétlivych poruch ovliviwjicich bilou hmotu,
prvotnimi nadory nebo neurometabolickymi chorobami.
Tato onemocnéni CNS mohou byt identifikovana na zakladé
kombinovani klinickych, laboratornich, patologickych néle-
z{i a zobrazeni MR. Mezi jednotlivymi jednotkami nejsou
ostré hranice a v disledku diagnostickych rozpaki muizZe
snadno dochézet k chybné diagnéze (Rostasy K et al., 2016).

Nejprve musi byt rozhodnuto, zda se jedna o monofazic-
kou nebo tranzientni multifazickou demyelinizaci. Akutni
diseminovana encefalomyelitida (ADEM) je typicka monofa-
zickd demyelinizace s multifokélni neurologickou sympto-
matikou a horeckami. Méné obvyklé jsou pfipady pacienti
s jednou nebo dvéma rekurencemi a naslednou remisi pre-
pubertalné. Na MR jsou pfitomné oboustranné asymetricky

hyperintenzni T2 vaZené léze tangujici bilou i Sedou hmotu
mozku. Rekurentni epizody vedou k diagnéze RS.

Neuroboreliéza u déti velmi ¢asto probihd monosymptoma-
ticky pod klinickym obrazem periferni léze n. facialis, méné
casté jsou multifokalni léze a centralni pfiznaky ,MS-like*
syndromy, imitujici obraz RS.

Demyeliniza¢ni léze mohou byt zaznamenany v kontextu
s dal$imi akutnimi infekcemi CNS zptsobenymi EBV, my-
koplazmou, enteroviry i dal$imi patogeny.

Klinicky charakteristickd chronickd progresivni sympto-
matika zahrnujici MR nélezy 1ézi bilé hmoty je u heredi-
tarnich onemocnéni bilé hmoty CNS nebo leukodystrofii,
mitochondridlnich cytopatii. V diferencidlni diagnostice
musi byt pamatovano na zénétlivé vaskulopatie postihuji-
ci CNS a izolované angiitidy CNS, systémovy lupus erythe-
matodes s multifokdlnim neurologickym deficitem, bolest-
mi hlavy a MR ndlezy lézi bilé hmoty CNS (Yeshokumar et
al., 2017).

Lécba

Principy 1é¢by bez ohledu na vék museji spliiovat dva za-
kladni parametry. Aktivaci nebo substituci imunosupre-
sorickych mechanizmi ovliviiujicich imunitni reaktivitu
v pribéhu relapsu nebo jakékoliv dalsi formy aktivity one-
mocnéni (gadolinium enhancujici léze zobrazené na MR),
na druhé strané pak eliminaci patofyziologickych procesu
v obdobi remise, ovliviujici progresi onemocnéni a symp-
tomy souvisejici (iinava, spasticita, bolesti, autonomni
dysfunkce).

Akutni 1é¢ba

Lécba klinicky izolovaného syndromu nebo akutni exacerba-
ce — relapsu RS u déti vychazi ze zkuSenosti lé¢by u dospé-
Iych. Standardni 1. linii akutni 1é¢by jsou kortikosteroidy —
methylprednisolon, obvykle intravenézné ve standardni dav-
ce 30 mg/kg/den (maximélni ddvka 1000 mg/den). Lécba se
ukonéi po tfech dnech, pokud symptomy regreduji, nebo po-
kracuje do péti dnii s naslednym peroralnim ,taperem"“, pokud
symptomy pretrvavaji. Standardni davkovani methylpredni-
solonu nebo prednisonu pro taper je 1 mg/kg/den (maximal-
ni inicidlni davka 60 mg/den) s trvanim 1-2 tydny. V pripadé
intolerance nebo neti¢innosti kortikosteroidii u déti jsou in-
dikovény intravenézni imunoglobuliny ve standardni davce
2 glkg rozdélené do 2-5 dnii podani. U déti s fulminantni
demyelinizaci nereagujici na 1é¢bu kortikosteroidy, zejména
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s vjznamnym stupném funkdni disability, je indikovéna v{-
ména plazmy, zpravidla 5-7 X v pribéhu dvou tydni.

Chronicka lé¢ba

V 1. linii 1é¢by RS u déti se pouzivaji glatiramer acetat a in-
terferony beta (IFN beta), které jsou rutinné indikovany
poslednich 20 let u dospélych nemocnych s RS. Absence
randomizovanych, kontrolovanych studii 1é¢by RS u déti
pfinasi fadu tskali. Zahrnuji pfedeviim obtiZzné stanoveni
davky z divodu nedostatku dat u détské populace a nejas-
nou strategii zaloZenou na diikazech v pfipadé nedosta-
tecné odpovédi na léky 1. linie. Klinickd praxe vyuziva pre-
vazné data z observaénich studii s malym poctem pacientd
(Ghezzi et al., 2016). Adherence k injekéni 1écbé byva niz-
k&, nékteré studie ukazaly po tfech letech pokles na 50%,
a to zejména z divodu lokéalnich komplikaci injekéni apli-
kace 1é¢by (reakce v misté vpichu, strach z jehly) (Ghezzi
et al., 2016). Lécivé piipravky 1. linie jsou ,off-label pro
déti do 12 let. Nedostatecna Gcinnost lécby 1. linie DMD
vyZzaduje eskalaci vice neZ u 40% pacienti (Yeh et al., 2011),
aviak do soucasné doby byla eskalacni lécba 2. linie pro déti
i adolescenty ,off-label“. Do 2. linie lé¢by u déti jsou po-
Citany natalizumab, cyclophosphamid a rituximab (Narula
et al., 2015). V Ceské republice aZ do roku 2018 to byl pouze
natalizumab ,off-label”.

Historickym meznikem pro dalsi 1é¢bu déti s RS se staly vy-
sledky multicentrické, randomizované, dvojité slepé, kont-
rolované studie PARADIGMS (Chitnis et al., 2018) a schva-
leni tablet (tbl.) fingolimodu do 2. eskalaéni linie lécby
RS u déti od 10 let véku FDA (Food and Drug Administrati-
on), EMA (European Medicines Agency) s naslednou regis-
traci v CR (1,5. linie) — SPC Gilenya 22. 11. 2018. Vysledky
studie PARADIGMS (fingolimod tbl. vs. IFN beta-1a i. m.)
zahrnuji 82% redukci relapsu, redukci novych lézi na MR
a mozkové atrofie.

Symptomaticka lé¢ba

Cilem symptomatické 1é¢by RS u déti je zmirnit, optimalné
eliminovat symptomy RS, které nejsou dostatecné ovlivni-
telné imunomodulaéni nebo imunosupresivni lé¢bou. Jedna
se zejména o lécbu spasticity, sfinkterovych poruch, bolesti,
deprese, kognitivni poruchy, inavy, tfesu a zachvatovitych
projevil.

Nemedikament6zni lé¢ba
Do komplexniho léebného postupu patii rovnéz lécebna
rehabilitace a viechny jeji formy, véetné specidlnich meto-
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dik (Vojtova metoda), rekondi¢nich pobytii, psychoterapie,
ergoterapie atd. Volba lécebnych programi je vyznamné
spojend s vékem, zejména détska RS je plné zavisla na sou-
¢innosti rodiny nebo nejbliz§ich pfibuznych ditéte. V pfipa-
dé, Ze se stane diagnoza RS zalezitosti celé rodiny, je velkd
Sance zajistit pro dité s diagnézou RS kvalitni remisi, véetné
navratu do $koly mezi vrstevniky.

Zavér

RS je také onemocnéni détského véku, i kdyZ s nizsi preva-
lenci a incidenci. PFiblizné 90 % déti s RS ma pét let po prvni
demyelinizaéni atace nulovou disabilitu. Pouze 10% vyZa-
duje ambulantni pomoc v priméru do tfi let. Tento vyvoj
je castéjsi u déti s multifokdlnim postiZzenim, rezidudlnim
neurodeficitem po prvni demyeliniza¢ni atace, s progresi
disability mezi prvnimi dvéma atakami, a/nebo s frekvent-
nimi relapsy v prvnich dvou letech (agresivni forma RS).
Alternativou pro tyto déti v pfipadé nedostate¢né ti¢innosti
1écby 1. linie nebo agresivni formy pediatrické RS je v sou-
Casné dobé fingolimod jiZ od 10 let véku.

doc. MUDr. Radomir Talab, CSc.
Neurologicka klinika LF UK a FN Plzen
e-mail: radomir.talab@gmail.com
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Tradi¢ni &inska medicina (TCM) se u nas v po-
slednich letech objevila v riznych podobéach
a souvislostech, ale i kvalité. O tom, ze jde
o soubor metod, produktl a technologii, ktery se
vyvijel po tisice let z pfirodnich zdrojl, si kazdy
dost pre¢te na internetu. Podstatné je, umét si
odpovédét na otazku v pfipadé nabidky nebo
moznosti vyuZiti.

V Ceské republice je TCM od lofiského podzimu
vyfazena ze zdravotni péce. Spory o ,védeckost”
a bariéry mezi asijskym (nejen ¢inskym) zdravot-
nictvim a domacim ¢eskym, jsou brzdou ve sdile-
ni a vyuzivani i v pfipadech, Ze praxe cinskych
lékarftl jednoznacné dokazuje efektivitu, UCinek
nebo uzdraveni.

V unoru 2019 byl ukon&en skoro &tyfi roky trvajici
mezivladni projekt Kliniky TCM ve FN Hradec
Kralové. Diky iniciativam obou vlad, a financim
z ¢inské strany, mél byt pilotnim projektem zava-
déni ozkousSenych a kontrolovatelnych postupt
TCM, paralelné sledovanych lékafi zapadni me-
diciny. V8e se odehravalo v korektnim prostfedi
na nejvy$si odborné urovni. Partherem FN Hra-
dec Kréalové byla Shuguang Hospital Shanghai,
vedoucim lékafem Dr. Med. Guan Xin, Ph.D., za
Ceskou stranu MUDr. FrantiSek Musil. Spolupra-
covali i odborni lékafi z klinik FNHK

Ministerstvo zdravotnictvi se vSak rozhodlo pro-
jekt ukoncit, a po dohodé prevedlo gesci nad dal-
§im rozvojem (jinde a za jinych podminek) na
Nadacni fond na podporu Tradi¢ni Cinské medi-
ciny a alternativ (NFPTCMA) v Praze.

,Pfevzali jsme tento projekt proto, aby pfece jen
byla nalezena néjaka cesta a moznost, jak ové-
fené a kontrolovatelné metody TCM vyuZit pro
doplnéni mediciny zapadni,” fekl Jan Hovorka,
zakladatel a prezident nada¢niho fondu. ,Vime,
Ze tisice lidi TCM vyuzilo s jednoznacnym tspé-
chem. Problémem je u nas kvalitni odborné
vzdélani a akreditace. Studijni obor prosté nee-
xistuje, a tak se otevira prostor amatérim
a ,rychlostudentim® internetovych kurzt nebo
neakreditovanych seminaftd. Vysledkem je polo-
vzdélanost, spoléhani na spontanni zmény, pla-
cebo a remise, a tedy dost riskantni zachazeni
s pacientem. Prosté nékdo, kdo si mysli, Ze néco
umi, nabizi sluzbu nékomu, kdo mu uvéri a za-
plati. A takovy Clovék je oslabeny, zoufaly a hle-
da nadéji. Snadno uvéfi cemukoli. To je nékdy az
nemoralni.”

Jednou z oblasti, kde mize TCM ovlivnit ¢astec-

né a pozitivné stav pacienta, je i roztrouSena
skleréza. U nas se o tom ale moc nedozvite. Ne-

dostatek informaci, zdroji i zkuSenosti nedava
prostor k hledani dalSich metod, jak pomoci.

Prof. Eva Kubala Havrdova, MD, Ph.D. z 1. LF,
neurolozka, nam na dotaz odpovédéla, ze se
domniva, ze je mozné metody TCM témér vylou-
Cit, coz pry ji potvrdil i MUDr. Jozef Lucky. Podle
nich je v Ciné nemoc jen malo znama, a péce
o0 RS pacienty nedostateCna. Nezavazné, ale
ochotné v osobni komunikaci pfislibila, Zze mize
tuto moznost pfednést na vyboru odborné neu-
rologické spole€nosti. Zajem o moznost pomoci
pacientim ma.

Z dil¢ich informaci mnozi pacienti, i jejich blizci,
védi, Ze obCas nékdo najde akupunkturistu, ne-
bo podstoupi jinou kuru. Dobré je ale, sdilet ové-
fené vysledky a kombinovat, doplfiovat postupy,
které v rukou odbornikl ukazuji vysledky.
A hlavné spolupracovat s lékafi.

Ziskali jsme, trochu v rozporu s vySe uvedenymi
nazory, jiné a zajimavé informace. Dr. Med. Gu-
an Xin, Ph.D., kterého jsme zminili v Gvodu, puU-
sobi nyni jako hlavni konzultant v Cesko-
Cinském centru TCM Praha, které zaloZil a vede
NFPTCMA. K problému RS nam fekl: ,V teorii
TCM jsou nejbéznéjsi patogenezi RS nedosta-
te¢nost ledvin, stejné jako stagnace krve a hle-
ny. Pro pacienty by nékteré metody mohly byt
vybrany tak, aby pomohly zmirnit nékteré
symptomy a zpomalily postup nemoci. Pfed ne-
kolika lety jsme do nemocnice Shuguang v San-
ghaji pfijali asi 20 pacientu. Byl jsem jednim
Z hlavnich lékart. Mohli bychom fici, Ze jsme
nemoc uspésné Iécili. Skutec¢né jsme pacientim
pomahali, ale musim fici, Ze v rtznych stupnich
zlepSeni.”

Dr. Guan Xin samozfejmé nevylouCil, Ze jde
o individualni vyhodnoceni. Kazdy pacient bude
reagovat jinak, i podle stadia nemoci nebo tieba
véku. V nadacnim fondu v8ak muize poskytnout
osobni konzultace a navrhnout dalSi postup pé-
Ce, s aplikaci odpovidajicich metod i produktd
TCM. Pro zajemce je k dispozici v sidle fondu,
Opletalova 19, Praha 1. Objednat pfedem je
mozné na info@nfptcma.cz nebo telefonnim &is-
le 773007597. Vice najdete na webu a fcb stran-
kach TCM Revue (www.tcmrevue.cz), nebo na
strankach nadaéniho fondu (www.nfptcma.cz).

Autorem clanku je Jan Hovorka, zakladatel
a prezident Nadac¢niho fondu na podporu Tradic-
ni ¢inské mediciny a alternativ.

Upozornéni redakéni rady pro vSechny paci-
enty s RS: Vyuziti jakychkoliv alternativnich
metod lécby, dopliikovych a podptlirnych me-
tod je tfeba vzdy konzultovat s oSetiujicim
Zadna z téchto metod nenahrazuje 1é€bu in-
dikovanou vasim lékafem.

jroska »2019/3



00IMOC oMmuasimaiia

pomoc ombudsmana

Ombudsman neboli vefejny ochrance prav pusobi
k ochrané prav lidi jiz 19 let. KdyZ se svého ufadu
ujimal prvni ombudsman JUDr. Otakar Motejl, by-
lo jeho poslanim chranit lidi pfed nezakonnym ne-
bo jinak nespravnym jednanim ufadud. V prubéhu
nasledujicich 19 let v8ak k plvodni pusobnosti
pribyla fada dalSich.

V dalsi ¢asti textu si pfiblizime zejména ty plsob-
nosti ombudsmana, které se tykaji prav pacient(
a lidi s postizenim.

Ochrana pred nezakonnym ¢i jinak nesprav-
nym jednanim uradu

Zamitla zdravotni pojistovna Vasi zadost o uhradu
nakladné lé¢by nebo zdravotnického prostfedku?
Podal/a jste u krajského ufadu stiznost na nemoc-
nici a na jeji vyfizeni ¢ekate jiz nékolik mésica?
Pfedné vyuzijte svého prava podat odvolani, stiz-
nost &i jiny opravny prostiedek. Pokud ani poté
nezjedna urfad ve Vasi véci napravu, mizete se
obratit s Zzadosti o pomoc na ombudsmana. Jeho
ukolem je totiz pUsobit k ochrané lidi pfed jedna-
nim ufadl a vefejnych zdravotnich pojistoven,
pokud je v rozporu s pravem, neodpovida princi-
plm demokratického pravniho statu a dobré spra-
vy, a také pred jejich ne€innosti.

V ramci vyfizovani podnétu mize ombudsman
nahlizet do spisl, Zadat ufady o vysvétleni jejich
postupu, provadét mistni Setfeni apod. O svych
zjisténich vypracuje zpravu. Pokud zjisti v ufed-
nim postupu pochybeni, navrhne opatfeni k na-
prave.

Ochrana pred Spathym zachazenim

Od roku 2006 provadi ombudsman preventivni
systematické navstévy zafizeni, kde se nachazeji
nebo mohou nachazet osoby omezené na svobo-
dé - a to nejen soudnim rozhodnutim, ale také
napfiklad v duasledku zavislosti na poskytované
péci. Do druhé kategorie spadaji napfiklad 1éCeb-
ny dlouhodobé& nemocnych, psychiatrické nemoc-
nice ¢i domovy pro osoby se zdravotnim postize-
nim.

Cilem navstév je posilit ochranu lidi pobyvajicich
v takovych zarfizenich pfed Spatnym zachazenim.
Spatnym zachazenim se rozumi jednani, které
nerespektuje lidskou dustojnost a dosahuje urcité-
ho stupné. Napfiklad nezajisténi bezpedi, nere-
spektovani lidské dustojnosti a prava na soukro-
mi, posilovani zavislosti na poskytované péci, ne-
respektovani prava na spoluucast pfi rozhodovani
o |ééebném postupu anebo neodlvodnéné pouzi-
vani omezovacich prostfedku.

Systematické navstévy probihaji bez predcho-
ziho ohlaseni. Ombudsman a jim povéfeni pra-
covnici mohou vstupovat do vSech mist v zafi-
zeni, nahlizet do vesSkeré dokumentace véetné
zdravotnické, dotazovat se vSech osob (jak za-
méstnancu, tak pacientd, klientd ¢i véznénych
osob) a rozhovory s nimi vést o samoté.

Sva zjisténi a doporuceni tykajici se podminek
v urcitém typu zafizeni ombudsman zobecriuje
v souhrnnych zpravach z navstév. Navrhy na
ZlepSeni zjisténého stavu adresuje jak samot-
nym zafizenim a jejich zfizovatelim, tak i pfi-
sluSnym ministerstvim.

Pokud (napfiklad pfi navstévé svého pfibuzné-
ho) nabudete dojmu, ze v urcitém zafizeni do-
chazi ke Spatnému zachazeni, obratte se pod-
nétem na ombudsmana. Ombudsman nasled-
né zvazi zafazeni daného zafizeni do planu
systematickych navstév.

Pomoc obétem diskriminace

Jste pfesvédCen/a, ze Vas lékar nepfijal do pé-
¢e z dlvodu souvisejicich s Vasim postizenim
(napfiklad zvySena nakladnost péce)? Potfebu-
jete, aby Vam zaméstnavatel upravil z ddvodu
Vaseho postizeni pracovni podminky, av3ak
ten to odmita?

MUzZe se jednat o pravem zakazané nerovné
zachazeni (diskriminaci). Obratte se na om-
budsmana s Zadosti o posouzeni své situace
a radu, jak se branit.

Plsobnost ve vécech prava na rovné zachaze-
ni a ochrany pfed diskriminaci vykonava om-
budsman od prosince 2009. Metodickou pomoc
poskytuje lidem, ktefi tvrdi, Ze se v situaci vy-
mezené antidiskriminanim zakonem (napf.
poskytovani zdravotni péce, pfistup k zamést-
nani nebo vzdélavani) stali obéti diskriminace,
a to z duvodu rasy, etnického plvodu, narod-
nosti, pohlavi, sexualni orientace, véku, zdra-
votniho postizeni, nabozenského vyznani, viry
nebo svétového nazoru.

Monitorovani prav lidi s postizenim

Od roku 2018 se pusobnost ombudsmana
rozsifila o monitorovani dodrzovani prav lidi
s postizenim, zaru¢enych Umluvou o pra-
vech osob se zdravotnim postizenim. Uko-
lem ombudsmana je podporovat napliovani
prav lidi s postizenim v Ceské republice,
vydavat doporuceni, provadét vyzkumy
a zajistovat vyménu dostupnych informaci
s pFislusnymi zahraniénimi a mezinarodnimi
partnery. O stavu prav lidi s postizenim
v CR podava zpravu Vyboru OSN pro prava
osob se zdravotnim postizenim.
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Kli¢ovym zdrojem poznatki o situaci lidi s po-
stizenim v CR jsou pro ombudsmana pochopi-
telné sami lidé s postizenim a jejich organiza-
ce. Proto je pravidelné vyzyva, aby jej upozor-
novali na systémové nedostatky v napliiovani
prav lidi s postizenim, které mohou mit pivod
bud’ v samotné pravni upravé, uredni praxi €i
jinych skuteénostech. A to pisemné nebo na
nékterém ze setkani s lidmi s postizenim a je-
jich organizacemi, ktera ombudsman pravidel-
né porada.

Veskeré potfebné informace o tom, jak podat pod-
nét a jak probiha Setfeni ombudsmana, naleznete
na webovych strankach www.ochrance.cz. Tam-
téZz naleznete podrobnosti o jednotlivych plsob-
nostech a vybrané zpravy a stanoviska.

S dotazy, tykajicimi se podani podnétu a plsob-
nosti ombudsmana, se muzete obratit také na in-
formacni linku Kancelafre vefejného ochrance
prav, tel. & 542 542 888 (v provozu je kazdy
vSedni den v dobé od 8:00 do 16:00).

__ KANCELAR
VEREJNEHO OCHRANCE ppj,

\

Otazka:

Dobry den, rada bych se dotazala (abych ne-
provedla néco Spatné a spiSe tak neuskodila) —
jsem po transferu embrya v ramci IVF. Na RS
uzivam preparat Rebismart 44. Vim, Ze v oka-
mziku, kdy zjistim téhotenstvi, je nutno tento
vysadit. Jak je to ale s jeho uzivanim nyni téch
14 dni, nez bych méla provadét téhotensky
test? Léky na RS dale uzivat a vysadit az po
pozitivnim testu? Dékuji za odpovéd.

Odpovéd:

Rebif 44 bych nyni po transferu embrya jiz nea-
plikovala.

Drzim palce

Otazka:

Dobry den, RS mam pres pul roku, stejné dlou-
ho si aplikuji Iék Rebif 44 pomoci aplikatoru Re-
bismart. Mista poctivé stfidam podle toho, co mi
fika pfistroj. Nicméné mista vpichu na pazich
asi pred tydnem zacala svédit, jsou zarudla,
pfipadaji mi lehce natekla, a sala z nich horko.
ZkouS$im to mazat fenistilem, a télovym mlékem
s vitaminem E, a mirné se to lepsi. Nevite, co
by na to jesté mohlo fungovat? Az pfijde zase
fada na aplikaci na pazich, myslite, Ze bych
spi§ méla aplikaci zvolit radé&ji jinam, nez se to
zhoji? Dékuji za odpovédi a preji pékné odpo-
ledne. S pozdravem

Odpovéd:

Zkuste jesté Calcium panthotenicum nebo pfi-
kladat studeny tvaroh/jogurt. Tato mista nyni
jisté do zhojeni vynechat. Pokud by se mista
zanétlivé podebirala, byly teploty apod., musela
byste vyhledat akutné praktického Iékafe nebo
pohotovost. Jinak ur€ité ukazte reakce zaucuji-
ci sestficce na VaSem RS centru pfi kontrole
a vezmeéte si s sebou i pfistroj ke kontrole.

Otazka:

Dobry den. Chtéla bych se zeptat. Byla jsem
odeslana na MR byli mi zjistény nespecificka
loZiska bilé hmoty ale lumbalni punkce byla ne-
gativni. MUj neurolog mi diagnostikoval epilep-
sii, méla jsem nyni velky zachvat. Jen jsem se
chtéla zeptat, jestli je mozné Ze by se mi Casem
mohla roztrouSena skleréza rozjet. Potize mam
stale necitlivost prstu u nohy a do toho se mi
dala kfe€ prstu pravé ruky. Jen mi pan doktor
zvySuje léky a nemam spiSe byt vedena na jiné
specializované neurologii. Jinak mam jesté vice
nemoci. Dékuji Vam za jakoukoliv odpovéd
s pozdravem.

Odpoved:

Bohuzel s neznalosti vSech potfebnych medi-
cinskych informaci po€inaje vékem pacienta,
pfes jeho neurologicky nalez a kon&e vlastnimi
snimky rezonance se nelze k zadné diagnoze
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vyjadfovat. K tomu webova poradna ani nemuze
slouzit. Pokud mate dojem, Ze nebyla stanovena
jasna diagndéza s odpovidajici 1éEbou, pfipadné
nejste pfesvédcena, Ze jste 1é€ena spravné, mate
vzdy moznost vyuzit tzv. druhého nazoru jiného
Iékafe. V takovém pfipadé se obratte na jiného
neurologa, ktery bude mit volnou kapacitu, a ktery
se optimalné vénuje pfimo epilepsii.

Otazka:

Dobry den pani doktorko, chtél bych se Vas pro-
sim zeptat, jak mam Fesit tyto potize.

Uz asi tak tyden mam dvojité vidéni pfi pohledu
do strany a nasledné trochu to€eni hlavy pfi jejim
pohybu. Zrak jako takovy je pofad stejny (nosim
bryle), bez jakéhokoli zhorseni.

Beru asi 3,5 mésice Gilenyi (pfedtim Tysabri)
a dlouhodobé Baclofen.

Mam pfijet okamzité na kontrolu do RS centra ne-
bo jesté pockat, jestli to neustoupi.

RS mam 20 let. S pozdravem

Odpovéd::

Ano, toto je urcité divod k akutni navstévé RS
centra.

Otazka:

Dobry den, moje dcera ma RS, ted podstoupi vy-
zkumnou Ié¢bu, ale zajima mé, pro€ nesmi ¢oko-
ladu. Ma to vliv na nemoc nebo na Iéky? Dékuiji za
odpoved

Odpovéd::

Dobry den, zatim nevim o Zadné vyzkumné lécbé,
kde by byla vyslovené zakazana Cokolada. Pro
konkrétni vyjadfeni musite napsat pfesny nazev
studijniho 1é¢iva. Rozhodné& neni zadny divod
nejist Cokoladu u samotné dg RS. Nejlépe je ze-
ptat se na mozné interakce (vzajemné pusobeni
mezi sebou) &i jiné riziko vyplyvajici z ¢okolady
Iékare, ktery vyzkumnou Ié¢bu predepisuje.
Otazka:

Vazena pani doktorko, mél bych nékolik dotazu
ohledné RS.

1. Vypovida lokalizace loZisek v mozku o pribéhu
¢i symptomdm nemoci napf. pokud je vice lézi

v c. callosum?

2. Mlze se jednat o progresi, pokud je v popisu
MRI (bylo bez kontrastni latky) — subkortikalné
v bilé hmoté pravého front. Laloku na T2 a FLAIR
okrsek nizké Sl s centrem mirné vyssi Sl, obdob-
ny dalSi nalez subependymalné pfi front. rohu le-
vé postranni komory?

3. RS mam diag.cca 10 let. Prvnich 7 let Copaxo-
ne, eskalace lIéEby — nyni Gilenya. Unavu v menSi
Ci vétsi mife jsem mél jesté pred stanoveni dia-
gnozy. Nyni cca rok zacinaji bolesti, které pred
tim nebyly téz rizné povahy a v rGzné intenzité
a dobé pusobeni, vétSinou spojeny se zhorSeni
symptom — jde o konce koncetin, pfedevsim

nohy (pocity tepla, paleni, drceni atd. Pocity
jakoby usel mnoho kilometrd v malych botach
atd. Nékdy i jiné pocity nepfijemné a hlavné
velka unava celkova a potom i fyzicka hlavné
nohy.

A nyni se mi zda i vyraznéjsi zhorSeni kratko-
dobé paméti, rozhodovani, reflext atd. Maze
byt i toto pfiznak ataky? Po davce kortikoidu
se mi ulevi ale pouze na jeden ¢i dva dny
a poté znovu, dostdvam 500mg 2x do mésice
kvuli, tachykardii, a trochu hor§im dychani, kte-
rou mam vzdy po podani davky pfi 500 mg je
to tep kolisa cca mezi 100—-115 v klidu po dobu
cca 12 hodin. Pfi davce 1g je prubéh stejny
akorat vyssi tep kolem 120-140. Existuje jina
moznost |é€by ataky kromé kortikoid(?

4. Ve 3 letech jsem mél leukemii AL
(radio+chemo)—nasledkem 1é¢by i nékolik
kavernomiu. Mlze toto mit  spojitost

s RS? A nemuze dlouhodoba Ié¢ba pomoci
Gilenya ¢i podobného Iéku mit n&jaka vliv na
toto jiz prodélana onemocnéni? Dé&kuji za od-
povédi.

Odpovéd:

Odpovédi vizte pod jednotlivymi body:

1. lokalizace lozisek neni smérodatna pro pro-
gnoézu onemocnéni, Casto ani nelze pfesné
fici, které lozisko pFiznaky zpusobilo

2. progresi hodnotime srovnanim scant v ¢ase
nikoliv jednorazovym popisem

3. ataka RS je definovana setrvalymi obtiZzemi
déle nez 24 hod. Popisované kolisavé obtize
jsou zcela nespecifické, definovanou atakou
RS nejsou, budi podezieni na dovySetfeni Stit-
né Zlazy, pfipadné neuropsychologické testy

a rozvahu nad psychosomatickymi obtiZzemi.
Lécba ataky kortikoidy je standardni 1. volbou,
adekvatni nahrada neexistuje, davku lze jesté
redukovat na 250 mg denné s delSim celko-
vym podavanim. Dal8i moznost 1éCby ataky
(vyména krve, plazmaferéza) je 2. volbou pro
téZkou ataku (hybnou, zrakovou) nereagujici
na kortikoidy.

4. nikoliv

Otazka:

Dobry den, muUj manzel, 42 let, je
v lé€eni pro CIS. Nyni si 2,5 roku 3x tydné pi-
cha Rebif. UvaZzujeme o pofizeni ditéte. Chtéla
jsem se zeptat, zda je mozné se o néj pokusit
i v pfipadé, Zze manzelovi je jiz 2,5 roku poda-
vana tato lécba. Jestli nehrozi riziko, kdyby se
dité povedlo, Ze by mohlo mit z dGvodu poda-
vani l1éEby néjaké komplikace — vyvoj, zdravot-
ni. Détatko bychom chtéli, ale nechceme risko-
vat, Ze by ho mohla Ié€ba negativné ovlivnit
a rozhodné& nechceme, aby manzel musel
lécbu vysadit.
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Hrozi néjaka dalSi vyznamna rizika pro dité v pfi-
padé této diagndzy, ktera bychom méli zvazit?
A pokud je mozné se o dité pokusit, méli bychom
udélat néjaka zvlastni opatieni? Dékuji mnohokrat
za odpovéd.

Odpovéd:

RS ani Rebif samotny nejsou
k pocCeti ditéte zadny problém.

Stran budoucnosti ditéte Ize doporudit pouze ma-
ximalni snahu o snizeni rizika rozvoje tohoto one-
mocnéni, které je u ditéte pacienta s RS trochu
vyS8Si neZli v bézné populaci (cca 2-3%). To zna-
mena doplfiovat vitamin D nikoliv jen v prvnim ro-
ce Zivota ale cely Zivot, nedopustit obezitu, vést
k pravidelnym pohybovym aktivitdm, v adolescen-
ci se snazit pusobit proti koufeni jako znamému
rizikovému faktoru pro RS.

Otazka:

Dobry den pani doktorko, mam RS asi rok (Ié¢ba
Avonexem). Nyni mi chtéji zménit 1éCbu na lék
Gilenya z duavodu ataky na oku. Jelikoz v brzké
dobé planuji te€hotenstvi, ma lékarka mi sdélila, Ze
jiz neni mozné se vratit k 1ékim prvni linie po do-
bu pred otéhotnénim, Zze se podavaji po vysazeni
Gilenye pouze davky Medrolu. Je néjaka moznost
se vratit zpét k 1ékim prvni linie z ddvodu plano-
vani téhotenstvi? Jsem trochu v rozpacich, jelikoz
si nejsem jista, jestli bych vydrzela nékolik mésicu
jen na lécbé kortikoidy. Dékuji za V&S nazor
a zkuSenost.

Odpovéd:

Pokud je z duvodu aktivity onemocnéni zvazova-
no posileni 1éEby na vySsi stupen, skute¢né neni
spravné (ani medicinsky a ani to nelze provést
s Uhradou pojistovny, coz dava smysl) opét za
néjaky €as chtit zpét zménu na Iéky s nizsi ucin-
nosti. A to z jakéhokoliv davodu.

E-mailem bohuzel nelze radit, ktery preparat by
byl pro daného konkrétniho pacienta nejlepsi. Po-
kud vSak déti nemate a v dohledné dobé téhoten-
stvi planujete, pak jesté zkuste se svym neurolo-
gem diskutovat jiné moznosti silngjSi 1éCby, pfi
kterych se planuje poceti trochu snadngji. Tedy
Tysabri (zde zavisi i na JC viru a tedy zda mate Ci
nemate rizika vyplyvajici z této 1é¢by) ¢i Mavenc-
lad.

Otazka:

Dobry den,

chci se zeptat kdy ma pacient s RS narok na zmé-
nu lé€by? Aplikuji si Rebif nékolik let a zatim po-
maha, ale uz se mi zacinaji tvofit velké zatvrdliny
na mistech vpichu. Kdy je mozné zménit 1écbu?
Az prestane pusobit nebo dfive? V MS centru mi
fekli, Ze se vétSinou méni, az po détech. Ja déti
nechci, tak nevim :( Moc dékuji za odpovéd

ve vztahu

Odpoved:

Stran zmény |écby nehovofime o ,naroku® ale
o spravném divodu ke zméné IécCby.

Obecné fe¢eno Rebif patfi do skupiny Ikl tzv.
prvni linie. Zména lécby tedy pfipadné nastava:
1. z ddvodu nedostateéného Ucinku léku prvni
linie (nova ataka onemocnéni, zhorSeni nalezu
na magnetické rezonanci) - v takovém pfipadé
je logicky vybér ze silngjSich preparatd druhé
linie. Tyto preparaty nejsou uréeny pro pacienty
se stabilnim onemocnénim, protoze pfinaseji
ve srovnani s prvni linii vice rizik

2. z duvodu nezadoucich uginkl (napf. tézké
a ftrvajici chfipkové pfiznaky, tézké deprese,
nemoznost aplikovat si injekce pro vyrazné lo-
kalni reakce a zatvrdliny) - v takovém pfipadé
je logicka zména v ramci ostatnich 1€k prvni
linie srovnatelné ucinnosti ale jiného zplsobu
podani ¢ mechanismu ucinku.

Vas bude zfejmé druhy pfipad. Lékaf pochopi-
telné posuzuje také miru lokalnich reakci, ktera
se nemusi libit pacientovi, ale z Iékarského po-
hledu neni tfeba nijak zavazna a zména na jiny
preparat pfece jen znamena urcitou zménu
v lécbé a novy preparat nemusi stabilizovat
stejné dobfe Vasi RS. To v3e je nutno vzit do
uvahy. Planovani ditéte hraje samoziejmé
v diskuzi vybéru nového preparatu roli, ale po-
kud déti neplanujete, neni to fakt, ktery by
0 zméné lécby néjak rozhodoval.

Pokud bych méla pacientku, ktera si objektivné
nema kam lék pichnout Ci ji I€k vyrazné naru-
Suje kvalitu Zivota, pochopitelné do zmény
léCby pujdeme. Nabidka v ramci téze urovné
IéCby by byla na injekce méné €asto podavané
(Plegridy @ 14 dnl) nebo na tabletky Aubagio
(na tomto Iéku se nesmi otéhotnét).

Diskutujte se svym lékafem. Informace, Ze by
se lé¢ba ménila az po détech, byla jisté Spatné
pochopena.

Otazka:

Dobry den, mam diagnostikovanou RS od roku
2013 a jsem nyni na biologické |1é¢bé a nemam
zatim témér zadné velké zdravotni problémy.
V¢era jsem se ale dostala do stavu, ktery jsme
jeSté nemeéla. Od rana az do vecCera se mi toci-
la hlava, méla jsem zavrat' a nemohla jsem nor-
malné fungovat. Cely den jsem prolezela. Hla-
va mé ale nebolela. Domnivala jsem se, zZe je
to mym tlakem, ale ten byl v pofadku. Nevim,
jestli to byl projev RS nebo néco jiného.

Dékuji

Odpovéd:

Kontaktuje své RS centrum akutné.

MUDr. Eva Krasulova, Ph.D.

1. 1ékafska fakulta UK a VFN

[roska »2019/3

13


https://is.cuni.cz/webapps/whois2/org/1487841653349993/?lang=cs

napsali © nas

L ACIENTI

w

sali @ nas

Predstavujeme pacientské
organizace: Unie ROSKA

Hlavy vzhiru - furt se jde,” snaZil se v sedmdesdtych letech propasovat znamy citat Jana Masaryka
do informaén/ broZury o roztrousené sklerdze (RS) jeden z jejfch qutord. Véta vztahujici se k vélecnym
okolnostem Ceskoslovenska presné vystihuje vili, s nfz nemocni musi Celit fyzickym omezenim

a psychickym obtiZim, které s

0 hemoci mnohem dostupr

Historie organizace sahd do roku 1983,

kdy vznikl prvni klub ROSKA, kiery:
zalozili sami pacienti s RS jedté pod Svazem
invalidit. ,, Postupné se priddvala dalsi
mésta, klerd organizovala cvideni, plavani,
prednadky a rekondiéni pobyly,” uvidi
nvnéjsi piedsedlyné vikonné rady Ing.
Jifina T.andov4, Unie ROSKA jako obanské
sdruzeni byla zaregistrovana 1. éervence
1992. V soudasnosti mé 28 pobotnych
spolkits plisobnosti po celé Ceské republice,
»Ne viechny funguji naplno, ale obdas se

na néds obraceji pacienti nebo jejich zndmi,
7e by radi zalozili novy spolek. Mame pies
1400 ¢lenti a jsme nejvétdi organizaci, ktera
poméh4 pacientim s RS. Z naich fad sc
vyClenilo Sdruzeni mladych sklerotiki,

kreti se zamétuji vihradné na mladé Cerstve
diagnostikované lidi, ktefi uZ radji hledaji
rady na internetu a vyménuji si zkusenosti
pres socidlni sité,” upfesiuje Jifina Landova.
A jeji kolegyné, ¢lenka vykonné rady Ing,
Veronika Borkoveova doddvd, Ze to neni jen
otézka Zivotniho styly, ale ncocholy oleviené
se piznat k diagndze nevyléCitelné choroby.
Dokud nemoc nenf viditelnd nebo neni ticba
vyfidit n&jaké potvrzeni, mladi lide pomoc
spolku pfilié nevyhleddvaji.

Individualizovana péce

Pacienti se s &innost ROSKY mohou
sezndmit v 15 MS (z anglického Multiple
Sclerosis) centrech Ceské republiky, kam by
se kazdy nové diagnostikovany pacient mél
podle vyhlagky 7 roku 2009 do étyf tydni

od stanoveni diagnézy dostat, ., Pokud je
kapacita jednoho centra plnd, je mozné s¢
obrdtil na jing, coZ pacientiim i radime, aby
1é&ba mohla byt zahdjena co nejdfive. Viichni
nemohou byt na Karlové ndmésti u prof.
Havrdové," #ik4 s ismévem Jifina Landovd,
klerd pfipomind skvélou spoluprici napfiklad
5 MS centrem v Olomougi, kde je vedoucim

Zdravernictvi a medicing, /-8/2019

e 5 neurogenerativnim onemocnénim pojf. | kdyZ jsou dnes informace

tdle je komu pomdhat. ProtoZe pacienti nepotrebuji jen vcasnou
diagnézu a moderni léky, ale také cely komplex sluzeb, kterym se fikd podplrnd péce. A tu se snazi
zajistit pacientsky spolek Unie ROSKA - Ceskd MS spolecnost, 2. s.
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Iékatem prof. Jan Mares, Ten také potvizuje,
7e ve specializovaném centru dostane pacient
diky standardizovanym diagnostickym

a létebnym postup@im nejen adekvalni
lécbu, ale takeé je pod stalym medicinskym
monitoringem, aby v piipadé nutnosti mehl
byt preveden na jiny preparit. ,Zohlediuje
se l1égebné-hezpecnostni profil konkrétniho
jedince. Tento princip tzv. individualizované
mediciny je prévé v oblasti [¢¢by RS velmi
duilezity:" dodédva prof. Mares.

Podle plant ministerstva by MS center
meélo byt vbudoucnu i vice, ale zile7i na
persondlnich moznostech nemocnic a také
ochoté jejich vedeni,

Lééba nestaci

Snazimese, aby nd3 spolek byl v MS
centrech viditelny. Informujeme verejnost
o naich aktivitach, a je také na jednotlivych
Iékatch, jestli nds svym pacientim
doporudi,” tilé Jifina Landovd a doddvé,

2e lékati dnes bohuzel maji na své pacienty
velmi mdlo ¢asu. Proto ROSKA pofada ve
svych klubech pfednasky, kde se nemoeni
mohou zeptat na vée, co potfebuji.

Podle Jifiny je pro pacienty s RS klicovd
psychickd podpora, a to zejména na samém
zaditku anemocnéni. Sama je pacientkou
a svoji diagnozu se dozvédéla telefonicky

Jroska «2019/3

na sluzebni cesté v zahraniéi. Vilhec nic
o nemoci nevédéla, Podobnou zkusenost
md i fada pacientti, ktefi se diagnézu
nevylétitelného onemocnéni dozvidaji ve
spéchu bez potiebné empatie, V3ichni by
uvitali, kdyby sc mohli dozvéd@t vice, tieba
i v piftomnosti piibuznych. V Cesku je
nedostatek psychologiia psychotcrapeutt,
Zasto je jeden psychalog na celou nemacnici,
ktery akutni problémy objednavi ve [hilé
14 dni, mén akutni i ve lhiité nékolika-
tydenni. , A vy poticbujele pomoc od
zkuseného clovéka, ktery se s diagndzou vz
setkal, a potfebujete i okamzité, Internct vis
spie vydési,” dodavd Jifina Landovd. Kruiné
zatatky potvrzuje i Veronika Borkoveovd,
Idterd pripomind jiny casty problém pacientit
s RS - pfehlizend symplomd onemocnéni a ne
zcela optimdlni kvalitu primdrni péce. Sama
piiznakim dlouho nevénovala pozornosl
a pliditala je inaveé z prepracovani.

"laké Jifina si zpétné uvédomils, ze
méla dlouho problém se zhorfujicim se
zrakem. Navitivila o¢niho lékare, ale ten
nic zivazného nezjistil. T obvadni lékaf byl
bezradny. ‘leprve kdyZ méla ataku a (astecng
ochrnula, byld ziejmé, Ze je neurologickou
pacientkou, Nedostateené povédomi
o0 symptomech onemocnéni, af vz mezi
laiky, nebo praktickymi lékafi, potvizuje
i Jan Mares. , Jednd se o 8iroké spektrum
nespecifickch piznakl onemocnéni, juko
jsou brnéni, prechodn@ snizend citlivost
a podobné. Pokud inicidlni pifznaky nebudou
spravné rezpozndviny, nebude nemoc také
véas diagnostikovina a lécena. Diky 16¢bé je
mozné oddalit progresi onemocnént a rozvoj
invalidity.“ Upozormuic vedouci lékar MS
centra Olomouc.

Chybi nasledna péce

Za velmi cenné povazuje Landovd
i Borkovcovd, kdyz s¢ mohou lid¢
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(T

s diagnézou RS setkaval a vyméfovat

si zkudenosti. ,,Kdyi eknete zdravému
¢lovéku, Ze jste unaveny, nebo mate kiece,
moc nechdpe, o éem mluvite a jak moc
omezujici tyto problémy jsou. Unava pii RS
vis totiz dokdZe zcela odrovnat a vili ji urdite
nepfekonite,” popisuje Jifina Landova. Lidé
z ROSKY proto budou pofidat webinar

pro nove diagnostikované pacienty a pi
rok i vikendovi setkdni s Iékafi a dalgimi

it

odborniky pro pacienty a jejich rodiny, aby
nékterd tabu pomohli rozptylit,

Kromé praktickych informaci zaznivi
na pofadanych akcich i dilezita zpriva, 7e
i se zivaznym onemocnénim se dd prozit
pinohodnotny zivot. Piekazkou neni ani
t¢hotenstvi. Loni se narodilo pacientkdm,
které uzivaly biologickou lécbu, kolem 150
déti. Obé dimy se shoduji v tom, 7e je dnes

diagnostika a lécha na velmi vysoké trovni

adnesni mladi pacienti maji podstatné lepsi
start nez jejich predchadci o dvé desetileti
dfive. Podle Jifiny Landové by bylo idedlni,
kdyby kazdy pacient mél bezproblémovy
pristup k lékiim, které jsou mu indikovany,
anebylo nut

idat o jejich thradu ze
zdravotniho pojisténi na zikladé vyjimek.

Podle prof, Mareie sméfuje soucasny

lecebny koncept k dosazeni stability, kdy je
pacient bez zndmek progrese onemocnéni.
Hodnoti se klinické parametry (ataky)
a ddle loziska na magnetické rezonanci
(MR). ,,Poslednim trendem je volumetrie
mozku, tedy méfeni objemu mozkové thang,
kdy vime, Ze prirozeny tibytek, v disledku
stdrnuti u zdravé populace je < 0,4 % objemu
mozkové thing, Jednim z hlavnich autori
tohoto moderniho lééebného konceptu
(NEDA 4 - No Evidence of Disease Activity)
je prof. Eva Kubala Havrdova. Lécebné
postupujeme v duchu tohoto schématu
a usilujeme o to, aby byl pacient lécen lékem,
ktery se v co nejvétii mife priblizi idedlnimu'
stavu, kdy je nemoc pod kontrolou a nejevi
sledovatelné znamky aktivity. Vyznamnymi
leky, které prispély ke stabilizaci onemocnéni,
jsou léky s vyisi icinnosti, kam patii
mimo jiné monoklondlni protiltky (MP)
natalizumab, alemtuzumab a ocrelizumab.
Posledné zminénd MP je rovnéz indikovina
1 primdrné progresivni formy RS a ma
Etebny potencidl tuto formu stabilizovat
ejména v Easnéjsich fizich onemocnéni,”
ysvétluje prof. Mares.

ROSKA se snai také upozornit na
edostatky, které vidi predeviim v podpiirné
ndsledné péci nardzejici na chybéjici
nance, persondl a §patné nastaveny systém
<idlnich sluzeb. Chybéji napriklad i lazkova

fizeni pro pacienty s pokrogilou formou
emocnéni a omezenou hybnosti. Existuje

Roskiada

jeding, Domov svatého Josefa v Ziréi

u Hradee Kralové, kieré ale disponuje pouze
33 lazky. Vétsina nemocnych je odkdzana na
LDN a domovy pro seniory, kde vzhledem
ke své diagndze nikdy nemohou dostat
adekvitni péci.  Bohugel chybi evidence lidi,
ktefi jsou tieba doma, a pecuje o né rodina.
A piehled nemd ani ministerstvo socidlnich
véci, které vyplici socidlni divky, ale

je lidi podle jednotlivych diagneéz,”
fika Jiting Landovd. Tyto rodiny ¢asto 7ji

v hmotné nouzi nebo se potykaji s jinymi
problémy, ale nikdo se o nich nedozvi, pokud
se sami nepfihlidsi.

Nemoc musi byt vidét

Pro pacienty s RS je velice dalefity pravidelny
pohyb, proto se v nékterych klubech cvi¢i

i pétkrit v tydnu. I na rekondiénich pobytech,
jejichz program je schvileny ministerstvem
zdravotnictvi, se cvici nékolikrit denné.
Unie ROSKA pro své klienty organizuje
také Roskiddu - sportovni hry pacientii

s RS, Letosni teti roénik se bude konat od
13. do 15. zifi v Nymburce. Dale zajistuje
rekondiéni pobyty v bezbariérovych
zafizenich, poskytuje socialni a privni
paradenstvi, protoze pacienti miaji casto
problémy s tihradou lécby ¢i zdravotnického
prostiedku. Veronika Borkoveovi, rovnéz
pacientka s RS, potiebovala pispével na
schodidtovou sedacku, kterd staji pres 400
tisic korun, coZ se ji podafilo az po pil roce,
kdy se proti zamitnuté Zidosti odvolala.
»Nejvétiim paradoxem je, Ze se snazite

byt aktivni, cvicite, aby vim bylo lépe, ale
abyste ziskala pomiicku, musite dolozit,

Ze do schodii nevylezete. Jenize kdybych

[roska «2019/3
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nemohla viibec chodit, vz bych sedacku
nepotiebovala,” popisuje potize s Zddostmi
Veronika Borkoveovi. ,SnaZime se pacient y
vadélavat ve viech oblastech, aby mohli Zit
plnohodnotny

ivot," doddva Jifina Landova,
Informace poskytuje i in ternetovy casopis,
ktery je volné pfistupny na webovych
strinkdch sdruzeni.

ROSKA mi sirokou élenskou zikladnu,
s niZ se poji agenda vyzadujici kazdodenni
prici. ., Mame sedmiclennou vykonnou
radu, ale pouze jediného zaméstnance, na vic
nemdme finance. VEtdina z nds mi jesté svoji

prici.” Organizace Zije z grantové podpory
adart soukromych subjekti, které ale
prispivaji na akee, nikoli na chod organizace.
»Velmi bychom uvitali, kdybychom se
o pidéleném stitnim grantu na dany rok
mohli dozvédét o néco diive ne koncem
Cervna,” fikd predsedkyné vykonné rady
spolku. Organizace by potiebovala mit vétsi
ekonomickou jistotu, jez by dovolila plinovat
aktivity na tfi ctyfi roky dopfedu a také
zaplatit fundraisera nebo PR pracovnika.
»My stitu pomdhidme, protofe zajistujeme
sluzby, které zde chybéji, a uvitali bychom
z jeho strany vetdi vstiicnost. Fu ngujeme jen
diky nadseni zakladatelti, nemocnych a jejich
rodin,” uzavird Veronika Borkovcovi,

Mgr. Pavlina Perlikova

Kontakty:

Unie ROSKA - Ceska

MS spolecnost, z. s.
Senovainé namésti 994/2
11000 Praha 1
www.roska.eu
roska@roska.eu
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informace

Cesti stomici nabizeji pomoc
zdravotné oslabenym

Zdaleka ne vSichni stomici jsou v takovém
zdravotnim stavu, aby mohli aktivné vyuzivat
vS§eho, co spolky stomikl nabizeji. Pravé jim, ale
i vSem, které nemoc oslabila, je vénovano, video
Zdravi v pohybu. Prinasi sérii instrukci pro
nejjednodussi pohyb pro zdravi a pohodu ve
specialnim provedeni vynikajicim i pro zdravotné
silné oslabené jedince. Lehké, nenaro¢né, ucinné
cviceni pro kazdého.

Pod vedenim pani cvicitelky Mgr. Marcely Luniac-
kové z Bohemia - lazni a.s., Karlovy Vary cvicCi
stomici, ¢lenové Ceského ILCO, z. s., tedy lidé
s vyvodem ze stfev. Vé&fime, Ze i toto video
pomlze odtabuizovat téma Zivota se stomii -
umélého vyvodu ze stfev nebo mocovodu. Uvidite,
Ze cvi¢enci vypadaji zcela ,normalné“.

Nasim cilem je pomahat nejen stomikium, ale
v§em, ktefi nasi pomoc mohou potiebovat.

Video

Nahravku Zdravi v pohybu na DVD muzete zakou-
pit v Informaénim centru pro stomiky a lidi s one-
mocnénim stiev v Praze.

Marie Redinova, Ceské ILCO, z.s. www. ILCO.cz
Jsme radi, ze mizeme pomahat zit kvalitnéjsi
zZivot

Pacientska organizace Ceské ILCO, z. s. vznikla
pfed vice nez 25 lety. Nazev ILCO se pouziva
v mnoha zemich pro podobna sdruzeni stomiku,
tedy lidi s umélym vyvodem ze stfev nebo
mocovodu a znamend zkratku slov illeum - tenké
stfeva a colon - tlusté stfevo. V soucCasné dobé
zastresuje = Ceske ILCO 20  regionalnich
spolki v CR, ma asi 1 000 ¢lend. Pomaha
stomikdm, hdji jejich opravnéné zajmy. Vystupuje
proti vSem projevim diskriminace ve spole¢nosti,
proti socialni izolaci stomikl v dusledku
nedostatku  vhodnych  pomdcek. Propaguje
prevenci onemocneéni, informuje verejnost o zivoté
se stomii. Skoli dobrovolniky z Fad zkuSenych
stomik(. Ceské ILCO, z. s. je ¢lenem Evropské
i Svétové organizace stomik (EOA, 10A).

Stomici patfi mezi prvni pacientska sdruzeni, ktera
se dokazala celosvétové zorganizovat, pomahat si
a vymeénovat zkuSenosti. Prvni spolky vznikaly
v zdpadnich zemich jiz v 50. letech minulého
stoleti. Od té doby se vyrazné zlepSila kvalita
zivota stomickych pacientl. U nas byly moderni
stomické pomucky k dispozici o nékolik desetileti
pozdéji v omezeném mnozstvi v 90. letech
minulého stoleti, tehdy zacaly vznikat i spolky
stomika.

informace

V Cesku Zije asi 11 000 stomik(. Nejéastéjsim
ddvodem pro vytvofeni stomie je onkologické
onemocnéni stfev nebo konecniku, proto jsou
nejpocetnéjSi skupinou stomikd kolostomici
(pacienti s vyvodem tlustého stfeva).

Informace o spolcich stomikl a jejich Cinnosti
i o zastfeSujicim spolku Ceské ILCO, z. s.
najdete na .

Natoéeni videa bylo mozné diky podpofe spo-
le€nosti Coloplast, mezinarodni firmé, ktera se
zabyva vyrobou stomickych pomicek.

Dik za uskute¢néni projektu patfi kromé toho
pani cviCitelce Mgr. Marcele Luniackové za vy-
tvofenou vhodnou koncepci i odborné vedeni
cvicené sestavy.

Mgr. Lunackova pracuje mnoho let s pacienty
v laznich pravé v oblasti vyuziti pohybu pro na-
vrat ke zdravi. Plvodni vzdélani v oboru fyzika
a dalsi vzdélavani v rdznych oborech (napf.
trenérska sSkola - obor jéoga na FTVS) ji
predurCily k chapani a pojeti zdravi a pohybu
z vice hledisek. To se promitd do jejich
koncepci i do praktickych vysledka.

. Bohemia-laznim a.s., Karlovy Vary za

dlouholety vstficny

pristup k pacientim se
stomii a za moZnost *?\%ZEN A
natacet v prostorach 4 RARLOVY vARY

. Ceskému ILCO, z.s., dobrovolnému
sdruzeni stomikd, za podnét
a zorganizovani realizace tohoto videa

Bohemia- lazni

o Cvi¢enclim Marii, Irené, Filipovi za
ochotu spolupracovat.

Jak a proC jsme natoCili toto video - vyjadreni

prfedsedkyné Ceského ILCO Marie Redinové:

Poprvé jsem byla v Bohemia-laznich na podzim
2003, rok po operaci nadoru v tlustém stievé
a Ctyfi mésice po skoncCeni zajistujici 1éCby.
Kdyz mi lazensky Iékaf navrhl jogu, jako jednu
z procedur, myslela jsem, Zze se zmylil. Tehdy
jsem se domnivala, Ze budeme stat na jedné
noze, nebo na hlavé, Ze jéga je narolné
cviCeni. Mé télo bylo v té dobé jesté hodné
oslabené. Se smiSenymi pocity jsem poprvé
potkala pani  cviitelku Mgr. Marcelu
Lunackovou. UCila nas jak spravné stat, jak
dychat, ucili jsme se relaxovat a opravdu jed-
noduchymi pohyby zlepSovat fungovani naseho
téla. Takové cviCeni s prvky jogy bylo to
nejlepSi, co mé& v laznich potkalo. Nékteré
jednoduché cviky délam dodnes, citim, Ze je
moje télo potiebuje.
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https://www.youtube.com/watch?v=At6ld4pbn2I
https://www.youtube.com/watch?v=At6ld4pbn2I
http://www.ilco.cz/
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Od té doby jsem navstivila lazné nékolikrat
(vétSinou na dvoutydenni dovolenou). Vzdy
jsem navstévovala hodiny jogy, které vedla pani
Lunackova. Vroce 2017 jsem ji pozvala na
Odborny seminaf pro dobrovolniky Ceského
ILCO. Svou prednasku doplnila praktickymi
ukazkami. VSem pfitomnym se tato forma
cviCeni libila a tak vznikl napad natocit in-
struktazni video. Pomoc pfi nataceni nabidl Co-
loplast.

Den D — nastal 17.duben 2018, kdy se skupina
stomikl sesSla s kameramanem a zastupkyni

) slesa

Dobrovolné sdruzeni stomikti

% Zaskodila vas nemoc a stal jste se stomikem?

¥ Onemocnél nékdo blizky a vy nevite,

jak mu pomoci?

% Vite, jak se vyrovnat s novou situaci?
% Cheete se informovat o vhodné stravé?
% Potiebujete priikaz stomika pro cesty do zahraniéi?

% Chcete védét, jak pozadat o 1l4zné?

NEBOJTE SE NA NAS OBRATIT

ZIVOT SE STOMI{ JSME JIZ ZVLADLI

A RADI SVE ZKUSENOSTI PREDAME!
Kazdy zadatek je tézky
a proto chceme pomoci.
Jsme tu pro vas!

Kluby stomikii

®
Trutnov

Pfibram

Tabor
Strakonice

Ceské Budéjovice

sdruzené v Ceském ILCO
® nejsou éleny ILCO

www.nejsemtabu.cz
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Usti n. Odg:f
Havlitkv Brod 5“'3"‘/ ol Ostriva

Bystfice '.'ﬂd Mﬁw Novy Jiéin
Blansko @

informace

Coloplastu v télocvi¢né Bohemia lazni k nataceni.

Pani Luniackova fekla: ,Kazda zména je pohyb od
néteho nékam. Pokud chcete zménit svij stav
k lepS§imu, je potfeba nélim pohnout. Nejlépe
vlastnim télem.“ Pod jejim vedenim cvicili Filip,
Irena, Marie.

Tak vzniklo video nabizejici instruktéz k pouziti
téch nejjednodussich pohybd ve specialnim
provedeni, které jsou vynikajici pro zdravotné silné
oslabené jedince. Pomohou zlepdit kondici
kazdému, kdo se odhodla podle videa cvicit.

Informaédni centrum
pro stomiky a lidi
s onemocnénim strev

Polsk4 15,
120 00 Praha 2
777 431953
601 324 100

Opava

Pferov

Zlin
Kyjov

www.ilco.cz
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Memorandum o spolupréci
mezi
Unie ROSKA - ceska MS spolecnost, z. s, (dale jen Unie ROSKA)
Se sidlem Senovdiné namésti 994/2, Nové Mésto, 110 00 Praha 1
IC: 45768889

Zastoupenou Ing. Jifinou Landovou, predsedkyni vykonné rady a Miriam Svatou, ¢lenkou vykonné
rady

(dale jen Unie ROSKA)

LAZNE HOTEL VRAZ s.r.0.,
Se sidlem Anglicka 140/20, 120 00 Praha 2

IC: 25617320

ry

Zastoupenou MUDr. Petrem Strnadem, jednatelem spolecnosti
1.
Unii ROSKA je pacientskou organizaci, kterd pomaha pacientdim s diagnézou roztrousend skleréza.

LAZNE HOTEL VRAZ s.r.0. jsou nestatni |azefiské zafizeni, které poskytuje lazenskou lé&bu mj.
pacientiim s diagnézou roztroudend skieréza (ddle jen RS).

.

) IL
Obé strany sc dohodly na spolupréci v téchto oblastech:

1. LAZNE HOTEL VRAZ s.r.0. bude podle svych moznosti poskytovat lazefiskou pééi
pacientlm s RS s t&28im zdravotnim postiZenim, a to v mésicich prosinec az bfezen.
Pacient s RS, ktery trpi t&z5im postizenim pohybového aparatu, inkontinenci & ma jina
zdravotni omezeni, se obrati telefonicky nebo mailem na pfijimaci a ubytovaci kanceldr,
a to v okamziku, kdy mé schvéleny navrh na lazenskou 1é¢bu.

2. LAZNE HOTEL VRAZ s.r.0. nabizi moznost rekondiénich pobytl a dalsich akci, které
organizuje Unie ROSKA a jeji poboéné spolky, a to podle svych voln)"éh kapacit.
Zajemci se mohou obratit na prijimaci a ubytovaci kancelar.

3. Unie ROSKA bude o této spolupraci informovat ve svem internetovém casopise [Roska
a na webovych strankach www.roska.eu.

4. Unie ROSKA bude o této spelupraci informovat své pohocné spolky, sesterské, ¢i jiné
spratelené organizace a pobocné spolky, které pamahaji pacientiim s RS.

V Praze dne 1.8.2019

Ir:;’. Jifina land?vé, Miriam Svata

i, ‘ f
'“C/ Mhosxﬁ'w @ p?m n
Teskd M5 sgoleinest, 2.5.

Inéram. 99412, 11000 Praha
o \C: 457 68 €89

froska »2019/3
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Lazné Vraz

Lazerfisky komplex Lazné Hotel Vraz lezi 10 km
od Pisku, v romantickém prostfedi lesnaté krajiny
v udoli feky Otavy, které poskytuje navstévnikim
klid a dostatek soukromi. Areal lazni je tvoren
soustavou tfi budov — zamku (postaveného v ro-
ce 1875 v novogotickém slohu Slechtickym rodem
Lobkowicz(, ktery zde mél az do roku 1926 svou
letni rezidenci), LéCebnym a Jubilejnim pavilo-
nem. Tyto objekty jsou vzajemné bezbariérové
propojeny prosklenym zastfeSenym a vytapénym
koridorem.

Lazenska lécba

V lazenském zafizeni je poskytovana komplexni
a prispévkova lazenska péce hrazena z verejné-
ho zdravotniho pojiSténi se zamé&fenim na nervo-
va onemocnéni a nemoci pohybového aparatu.
Lazné nabizi cenové zvyhodnénou samoplatec-
kou lazenskou péci, celou fadu dlouhodobych
i kratkodobych ozdravnych, |é€ebnych a relaxac-
nich pobytl, kazdy mésic nové atraktivni nabidky
sluzeb.

Lécebné metody
Zdejsi lazernisky provoz je zalozen na vyuziti pfi-
rodniho 1é€ivého zdroje (peloidu) kombinovaného

nove zabaly, raselinové obklady a raSelinové pfi-
sadové koupele, vodolé¢ba a fyzikalni terapie.
NaSim lazenskym a hotelovym hostim i ambu-
lantnim navstévnikim nabizime celou fadu tra-
di¢nich 1é€ebnych metod — magnetoterapii, di-
atermii, galvanoterapii, klasické masaze ¢aste¢né
a celkové, podvodni masaze, reflexni masaze,
reflexni masaze plosek nohou, perlickové, vifivé
a pfisadové koupele, raselinové zabaly, raselino-
vé obklady, kryoterapii, inhalace, oxyterapii, Kne-
ippovu léCebnou metodu, suché uhliité koupele,
plynové injekce, parafinové obklady, individualni
a skupinovy léCebny télocvik, cvi€eni v bazénu,
rehabilitacni plavani. Z dalSich nabizenych proce-
dur jsou velmi oblibené medové masaze, kdy je
specialni masazni technikou aplikovan na kuizi
med a béhem masaze dochazi k odstranovani
toxind. Kregeneraci pokozky a jeji detoxikaci
slouzi medové a Cokoladové zabaly. Celkové
oCisty a vypnuti pokozky a zvySeni jeji pruznosti
dosahnete pomoci jilovych zaball a raselinovych
pletovych masek. PFi redukci vahy a odstranéni
celulitidy u¢inné pomaha kombinace diety, pitné-
ho rezimu, skoficovych zabalu a pfistrojova lym-
fodrenaz. Bankova masaz, starobyla ¢inska tech-
nika, vyuziva dvojiho ucinku banék, vlastni masa-
ze a reflexniho plsobeni pfilozenou barikou.
K nejvyhledavanéjSim proceduram patfi masaz
lavovymi kameny provadéna pomoci zahfatych

lavovych kamen, které vyborné akumuluji
teplo prechazejici do ztuhlych a unavenych
svalu. Pomoci stfedni tlakové masaze je vti-
ran do téla kokosovy olej pfipraveny s tropic-
kymi kvéty, které mu davaji zvlastni exotickou
vuni.

Tato masaz pfinasi hluboké uvolnéni a omla-
zeni, plUsobi proti stresu a depresim, dochazi
pfi nich k probuzeni lymfatického systému,
uvolnéni télesnych tkani, detoxikaci organi-
zmu a zvySeni vitality. Vybornych vysledku pfi
léCbé kloubnich a patefnich potiZi dosahuje-
me [éCbou pomoci Dornovy metody.

Sluzby

Soucasti lazefiského komplexu jsou i konfe-
ren¢ni prostory, kaple k pofadani koncert,
bohosluzeb a svateb, salonky, restaurace
s venkovni terasou, kavarna. Navstévnikim
jsou k dispozici vnitfni i venkovni bazén, sau-
na, pljéovna kol a sportovnich potfeb, teniso-
vé kurty, stolni tenis, kuzelnik, kulecnik, Sipky,
stolni fotbal, fitness, venkovni Sachy, kosmeti-
ka, pedikira, manikura, kadefnik. Samozfej-
mosti je wifi pfipojeni k internetu.

Volny ¢as

V okoli lazni se nachazi celad fada vyznam-
nych kulturnich pamatek (zamky Orlik, Blatna,
Zaluzany, hrady Zvikov, Tabor, Strakonice),
historickych mést a vesnic a v neposledni fa-
dé také technickych a pfirodnich zajimavosti.

[roska »2019/3
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YOKIFE

ADA

Nase Ada neni zadny Andél, ale poradné kvitko.
Je stéle plna energie. Je velmi inteligentni a pie-
devsim srde¢na. Nékdy je tfeba jeji energii usmér-
novat. Pravidelné navstévy v Helppes nam pfina-
Sely samé pochvaly. AZ jsme se pfed€asné dosta-

ly s Adou do faze, kdy mé v Helppes pozadall zda
bych byla ochotna Adu vratit diive, nez bylo plano-
vano a vzit si nové mladsi sténatko, se kterym po-
tfebuji také pomoci. Nevahala jsem, protoze tuto
dobrovolnou Cinnost délam pro druhé a ne jen pro
mé potéSeni. Ada je ve fazi, Ze pro Clovéka udéla
cokoliv, co bude chtit. NauCi se vSe, co bude tfeba
levou zadni. Je vyjimecna a ucCenliva.

Nekdy se veci maji J|nak nez se na zaCatku napla-
nuji. Ale predani Adi nam ur¢ité¢ srdce nezlomilo,
protoze se zase o krok pfiblizi své budouci panic-
ce a to je preci ten dlvod, pro¢ to délam. Bylo by
blahové nechtit ji pfedat s védomim, Ze ji nékdo
potfebuje vice nez my, coby do¢asna rodina.

Adince pfejeme uspésné dokonéeni vycviku a slo-
zeni zkousek, které ji Cekaji. Také ji pfejeme hod-
né dlouhy a spokojeny Zivot. Jsme moc radi, ze
zname budouci pani¢ku, kde vime, Ze se bude mit
moc dobfe.

o

pokracovani

Ladka

Tak uZz mam Adirku v Helppesu v Praze, kde ji
maji na starosti trenéfi Helppesu. Vychovatelka
Ladka dostala nové 3téné, ale nadale jsme
v kontaktu. Jsem moc rada, Ze jsme se pozna-
ly. Je to Zena se zlatym srdcem.

Adu mohu navétévovat jednou za 14 dni, kdy
vzdy jdeme nékam na prochazku. Kdyz za
Adou prijdu, je to vzdy velka vitacka a radost
z toho, ze se zase vidime. Uz aby byla s nami
doma.

Daniela )

Ahojte, jmenuji se Ada a piSu Vam, jak se
mam.

O tom, jak mé od Sténatka pfipravovala moje
vychovatelka Vladka, jste si mohli pFecist
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vase pribéhy

naucila vSechny zaklady slusného chovani, tfeba
ze se doma necura, jak se mam chovat v tramvaji,
byt klidna v praci a nedélat kraviny a také, ze ve-
Cefi najdu v misce a ne v odpadkovém kosi.

S Vladkou mi bylo fajn, jednoho dne jsem ale byla
dost nesva, najednou mi zacala balit vSechny vé-
ci, peliSek, hracky i misky, a ze pry pojedeme
pry€. No byla jsem vystraSena, co jsem provedla...

Prijely jsme do Prazského Motola, kde je Centrum
vycviku psu pro postizené Helppes a najednou mi
to zaCalo dochazet, s Vladkou jsem byla jen na
socializaéni zacvik, eka mé sluzba ku prospéchu
meé budouci pani¢ky, kterou jsme spolu ¢asto na-
vétévovaly. Pry ve svém Ziti potfebuje oporu. Ri-
kam si, jaka ja mGzu byt opora? Chlupata asi?
A fakt ze jo!

V Helppesu to vypada jako v luxusnim psim hote-
lu, uklize€ky chodi 3x za den, mam tu spoustu
psich kamosu a je tu fakt psina. Mame tu pohodl-
né bydleni s vybéhem, a hlavné se mi

neustale nékdo vénuje. Baje¢né tu vafi. Dokonce
jsou tu slepice, koc¢ka a kan, teda spi$ konik. Diky
nim vim, Ze i oni mohou byt ¢lenové domacnosti,
a proto na né nemam Stékat, ani je honit.

Dostala jsem tym trenéra, ktery mé& pomalu uci
vSe, co budu potfebovat pro to, abych té své bu-
douci pani¢ce ulehcila ziti. U¢im se hledat a po-
davat rizné véci, vzorné chodit u voziku a podob-
né. Zdaji se mi o malicko pfisnéjsi, nez byla vy-
chovatelka Vladka, ale celé je to désna sranda
a nakonec mé stejné pochvali. Prvni dny jsem
byla pékné rozjivena, zkousela jejich trpélivost a
trochu si myslela, Ze nebudu muset nic délat. Ale
to jsem se pry spletla... Nejprve mi nutili takovy
Sati¢ky, copak pes nosi Saty? No fakt nosi, nosi je
tu vSichni psi, jednou jsem se vidéla v zrcadle a
docela mi to sekne, tak to asi zkousnu.... no ne
uplné, kousat do véci taky moc nesmim. Vycvik
mé hodné bavi, ale také unavi a tak na vymysleni
lumparen mi uz nezbyva moc energie. ...kecam,
energie mam porad dost... :-) UCim se také sun-
davat Cepici, svlékat ponozky, rukavice anebo mi-
kinu. To mi opravdu jde a i trenéfi fikaji, ze jsem
Sprtka.

Brzy mé C&eka prvni ukdzka pro vefejnost, kde
ukazu, co jsem se naucila a zjistim, jestli mé pfi-
tomnost hodné lidi nerozhodi a nebudu se tfeba
chtit radé&ji kamosit a vSechny pofadné otlapkat.
Jak to dopadlo, Vam urcité pfristé jesté na-
pisu.....tlapku na to!

Ted uz zase musim bézet, trenérka na mé vola
,SatiCky“, takze jak se mi vrti ocas, nemiuzu moc
psat, jdu se ven ucit novym veécem.

Pac a bliz Vase Ada

Vzpominka na Jesenickou stovku
Pokracovani z Cisla 2

Chata otevira restauraci az v 9 hod, jdu tedy
dale bez zastaveni. Bolesti branice neutuchaji.
| pfes bolest se snazim pit a dostat do zaludku
banan, jablko. Jablko do sebe soukam snad
celé pul hodiny. Na trase se objevuje snih. Mis-
ty je ho i docela hodné, nicméné je pevny
a nohy se nebofi. Na Rozmezi zachrafiuji jednu
zavodnici, aby nepfeSla odbocku k Vozkovi,
kde je kontrola. Spolu pak pokracujeme az na
Cervenohorské sedlo, kde mi pak mizi vepfe-
du.

Nasleduje kontrola Klinovec a pak nasleduje
vystup na Maly a pak na Velky Jezernik. Vzdy
se jedna o strmy stometrovy vystup. Paradal
Nakonec se doplazim na Svycarnu, kde pficha-
zi povzbuzeni v podobé polévky a piva.

Muj stav se trochu zlepsil. Po jidle se natahuje
venku na lavi¢ku a ¢tvrt hodiny si zdfimnu.

Pomérné odpocaty se vydavam dale na cestu.
Opét se nékoho drzim. Jdou se mnou 4 jini za-
vodnici. Spolu drzime tempo az na sedlo Skfi-
tek. Misty dokonce dosahujeme rychlosti pfes
5 km za hod.

PFi sestupu ze Ztracenych kamenu jiz za nimi
znacné zaostavam, a znacné mé znejiStuje
fakt, ze mné predbihaiji i holky.

Kone&né kontrola na Skfitku. Celkovy ¢as na
trati 17:26 hod! Cestou sem jsem zvladl snist
i jeden sendvi¢ a taky piji pal litr kofoly a jim
néjaké ovoce a suSenky. Branice zlobi dal
a ob¢as se musim zavésit do poutek trekkingo-
vych holi, které ted snad vazi 5 kg. Jedina ule-
va od bolesti je zUstat lezet na zadech tak dvé
tfi hodiny. Pak by se branice zklidnila. Na to ale
neni ¢as, je jiz 17 hodin a nechci byt na trati
dvé noci za s sebou. Do cile ale zbyva 27 km.

PFi schazeni ze Skfitku si uvédomuiji jak velky
je to kopec. Doposud jsem jej znal pouze z vy-
jezdu autobusem.

Pfidavam se k jinym zavodnikim, ktefi mi
ovS8em pfi sestupu ze Smrciny do Sobotina mi-
zi z dohledu. Nicméné jde se mi docela dobfe,
i kdyZ energie mam pomalu.

Pod dalSim kopcem kde je kontrola Vysilac
mne dohanéji dalSi zavodnici.

S nimi drzim tempo pfes cely masiv az do Vel-
kych Losin.

Dokoncéeni v pfistim Cisle
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Zdravotni pobyty

v Domove sv. Josefa

Modelové zarizeni v Ceské republice
poskytujici komplexni péci lidem

S roztrouSenou sklerozou.

Dlouhodobé pobyty (DOZP) jsou uréeny nemoc-
nym roztrousenou sklerézou, ktefi nemaiji socialni
zazemi, nachazejici se v socialni izolaci (zvlasté
bez funk&niho rodinného zazemi nebo bez rodiny
vubec) nebo v misté jejich bydlisté neexistuje or-
ganizace poskytujici adekvatni péci.

Jedna se o socidlni sluzbu ur€enou zakonem
€. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, §48 do-
mov pro osoby se zdravotnim postizenim. Kapaci-
ta sluzby je 29 Ilzek. Klienti jsou ubytovani v jedno
az dvoultzkovych pokojich v Domé sv. Josefa
(byvala jezuitsky rezidence, 14 lGzek) a Domeé sv.
Damiana (byvaly barokni pivovar, 15 lizek), ktery
byl v letech 2015-2016 rekonstruovan pro potieby
této sluzby. Veskeré sluzby poskytujeme tak, aby
mohl nas klient Zit co nejsamostatnéji a aby se
podobal co mozna nejvice béznému Zivotu jeho
vrstevniku.

Mam o tuto sluzbu zajem, co dal?

Zajemci o sluzbu poslou zadost (ke stazeni na we-
bovych strankach) a lékafskou zpravu. Pokud spl-
nuji pozadavky — klienti v pokrocilé fazi RS, jsou
zaneseni do databaze. Ve chvili, kdy se uvolni
misto, posuzuji se jednotlivé Zadosti individualné
a vybira se klient, ktery z hlediska socialni potieb-
nosti odpovida poslani Domova sv. Josefa.

Pokud by klient mél pfidruzené projevy chovani,
které by naruovali souziti s ostatnimi, mél akutni
infekci nebo vyzadoval intenzivni 1ékafskou péci
ve zdravotnim zafizeni, nemusi byt jeho Zadost
akceptovana.

Jak se v Domové sv. Josefa zije?

Po pfichodu do zafizeni je stanoven klientovi indi-
vidualni plan, kde se definuje, co klient od sluzby
ocCekava a procC chce sluzbu vyuzivat. Klienti ve

informace, odka

J

vétSiné pfipadl nejsou schopni sebeobsluhy
a cilem této sluzby je, aby si klient miru sobés-
tacnosti udrzel.

Zakladni zdravotni péci zajiStuje zdravotnicky
personal (zdravotni sestra/bratr), ktery je na
oddéleni pfitomen 24 hodin denné. Kazdy kli-
ent ma sveho praktického lékafe, ke kterému
dochazi (mUze byt v misté bydlisté, vétSina kli-
entl je v péci praktickych lékafl z blizkého
okoli) a vsichni klienti jsou v péci neurologu.
V pfipadé akutnich potizi je zdravotni stav Kkli-
enta feSen navstévou zdravotnického zafizeni
nebo RZS.

Rezim Domova sv. Josefa zohledriuje specifika
nemoci. Vzhledem k povaze sluzby nejsou na
oddéleni zdravotnicka pravidla, fad je zamére-
ny na garanci pece. Klient by mél v maximalni
mozné mife spolupracovat, nesmi chovanim
narusovat souZiti s ostatnimi klienty a pro klien-
ty plati obecné zasady (napf. noéni klid apod.).

Klientdm je garantovana rehabilitacni péce.
Dale jsou dle potfeb v péci ergoterapeuta, logo-
peda Ci psychoterapeuta. Klienti maji také moz-
nost zapojit se do projektu alternativni komuni-
kace (CITAK), ktery vyuziva nové technologie
v b&Zném Zivoté a v komunikaci.

Klienti mohou po prfedesSlé domluvé navstévo-
vat rodiny v misté pavodniho bydlisté. Rodiny
mohou své pfibuzné navstivit (dle platného do-
movniho fadu).

froska +2019/3

22



informace

informace,

odkazy

Volnoc€asové aktivity
Klienti se mohou zapojit do Siroké Skaly volnoca-
sovych aktivit. AktivizaCni pracovnici se jim vénuji
ve tvofivé a keramické dilné, mohou hrat spole-
Censké hry a ucastnit se kulturnich akci, které ¢as-
to probihaji pfimo v arealu.

Za kulturou mohou vyjet i mimo areal (kino, kon-
certy, divadla atd.) nebo se zucastnit vyletl do
okoli (KrkonoSe, hrady, zamky) s doprovodem
dobrovolnik(l a pracovnikl zafizeni.

Areal Domova sv. Josefa je pIné bezbariérovy.

Klienti mohou vyuZzit sluzeb kavarny, ktera je ote-
viena Sest dni v tydnu. Jako odpocinkové misto
2 funguje bylinkova zahrada a zamecky
park, obé mista jsou pfistupna po cely

den.

JOSEFA stupné na  webovych  strankach

www.domovsvatehojosefa.cz a najdete
zde také zadost o pfijeti. V pfipadé dotazl muzete
kontaktovat pfimo oddéleni DOZP:

Socialni pracovnice:

491 610 513
Vrchni sestra:

491610 650

Seznam cen a uhrad ZP hrazenych
na poukaz k 1. 10. 2019

Statni ustav pro kontrolu IéCiv v souladu s § 39t
odst. 1 zakona ¢&. 48/1997 Sb. o vefejném zdra-
votnim pojisténi v platném znéni (dale jen
.ZOVZP*) zvefejfiuje Seznam cen a uhrad zdra-
votnickych prostfedk( (dale jen ,Seznam ZP*).
Seznam ZP je vydavan vzdy k 20. dni kalen-
dafniho mésice a je platny pro nasledujici ka-
lendafni mésic.

Seznam ZP obsahuje uplny vy&et zdravotnic-
kych prostfedkd predepisovanych na poukaz
hrazenych z vefejného zdravotniho pojisténi,
vcetné jejich maximalnich cen a vysSe a podmi-
nek uhrady.

Bé&hem prechodného obdobi, které skond&i 30.
listopadem 2019 budou ZP pfedepsané na po-
ukaz hrazené k 31. prosinci 2017, s vyjimkou
individualné zhotovovanych ZP, hrazeny ode
dne nabyti ucinnosti tohoto zakona ve vysi a za
podminek, jak byly hrazeny k 31. prosinci 2017,
a to az do okamziku zverejnéni vyse jejich no-
vé uhrady podle ZoVZP, ve znéni aktualnim
ode dne nabyti u€innosti tohoto zakona.

ZP predepsané na poukaz hrazené k 31. pro-
sinci 2018, avSak nehrazené k 31. prosinci
2017, s vyjimkou individualné zhotovovanych
ZP, budou hrazeny ode dne nabyti ucinnosti
tohoto zakona ve vySi a za podminek, jak byly
hrazeny k 31. prosinci 2018, a to az do okamzi-
ku zvefejnéni vySe jejich nové uhrady podle
ZoVZP, ve znéni aktualnim ode dne nabyti
ucinnosti tohoto zakona.

S platnosti od 1. 8. 2019 jsou v Seznamu cen
a uhrad ZP hrazenych na poukaz uvedeny no-
vé obecné kody individualné zhotovovanych
dioptrickych bryli tak, aby bylo zajisténo pravo
na uUhradu zdravotnickych prostfedkl ve vySi a
za podminek stanovenych pfilohou &. 3 zakona
€. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisté-
ni a o zméné a doplnéni nékterych souviseji-
cich zakonu. Tyto kody pocinaji Cislicemi 42
a maji standardni tvar 42XXXXX.

Statni ustav pro kontrolu I&Civ
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rozhovor

Zuzana D. je mlada Zena, talentovana graficka.
Je autorkou grafického navrhu tuéinaka Ady,
maskota nasSi Roskiady. To byl také duavod,
pro¢ vznikl rozhovor s ni. Vrozhovoru se
dozvite i to, jak se zije CeSce s RS v Londyné.

Zuzko, jak vas viabec osud zaval do Londyna?
To je docela jednoducha otazka, ale tézka odpo-
véd. Stejny dotaz mi byl poloZen mnohokrat a mné
se zda, Ze odpovéd na ni je €im dal vice nejasna.

Poprvé jsem se v Londyné na skok objevila, kdyz
mi bylo 15. Bylo to se Skolnim zajezdem a nejvétsi
zazitek byly korunovacni klenoty s pohyblivym
chodnikem. To mi pfiSlo jako zazrak misto téch
stfedovékych jednou ro¢né vystavovanych u nas.

Ted zpét k vaSemu dotazu. V roce 2006 jsem byla
v Londyné na 3 mésice na studijnim pobytu a Lon-
dyn mé tenkrat docela vzal. Pfisel mi jako mésto,
kde ¢lovék muze byt pouhym uklize€em, ale néco
dokazal. To neznamena, Ze jsem chtéla uklizet,
ale myslela jsem, Ze ten Zivot je jaksi snazsi.

Védéla jsem, Ze jsem si v poslednim roéniku ba-
kalarského studia vlastné nebyla jista, jak si seze-
nu praci a jak to bude dal. Odchod do Londyna mi
tenkrat pfiSel jako fantasticky napad jak to celé
vyfesit. Nastésti muj byvaly pfitel byl ochoten se
mnou jit, a tak jsme se v fijnu 2006 sbalili a odjeli.

Jak dlouho uz v Londyné zijete?
V Londyne ziji od fijna 2006. Nyni tedy 13 let.

Takze RS vam byla diagnostikovana az v Lon-
dyné?

Ano, RS mi byla diagnostikovana az v Londyné.
Jaké byly zaéatky? Jak je tézké si zvyknout v
cizim prostredi, co jste vSechno musela fesit?
nebo vam nékdo pomahal? Co tieba stesk po
domové?

Zacatky byly tézké, to pfiznavam. Rozhodla jsem
se, ze i kdyz se vratim, stejné ji mit budu, a tady
daleko od domova se s tim poperu a snad mé to
zoceli. V jadru jsem docela samotaf a nékdy si
svoje rany rada lizu sama.

Druha otazka, jestli mi s tim nékdo pomahal — po-
mahali mi lidé, od kterych bych to ani necekala.

Toto rozhodnuti bylo velmi tézké pro moji mamin-
ku pochopit, protoZe v Cesku by se mi dostalo lep-
8i pomoci, ale ja jsem si vaZila své samostatnosti
pfece jen o0 néco vice nez svého zdravi. Nasledky
svého rozhodnuti si nesu dodnes, ale citim se na
sebe hrda, Ze jsem to zvladla.

Jak dlouho jste ¢ekala na nasazeni lécby?

RS mi byla diagnostikovana 29. 6. 2012 a prvni
davku léku na RS jsem obdrzela 6.12. téhoz roku.
Tim nemyslim steroidy, ty jsem dostala jiz v Cer-
venci.

rozhovor

Méla jste néjaky problém s Uhradou lécby?
S uhradou [é€by jsem neméla zadné problémy,
protoze jsem tu platila dané, a to skoro 6 let.

Mate moznost vyuzit i podpirnou lécbu —
napi. fyzioterapii, psychoterapii? Nabidne
vam ji lIékaf, nebo musite hledat moznosti
sama?

Od pocatku fijna 2012 aZz do konce listopadu
2012 jsem byla hospitalizovana a prosla jsem
rehabilitanim oddélenim, kde jsem absolvoval
fyzioterapii a psychoterapii. Fyzioterapii jsem
absolvovala na rehabilitaénim oddéleni, byla
tam moznost dale nékam dochazet, ale jak uz
jsem zminila, ja jsem rvac a chci se rvat sama.
Moznosti jsou, Clovék se musi jen zeptat.

Nase pacienty by uréité zajimalo, jak je to
s finan€ni strankou, tj. uhradou za léky
a socialnimi davkami?

ProtoZe jsem tu pred diagnézou pracovala
a odvadéla dané, neméla jsem s narokem na
davky problémy. S Uhradou léku je to stejné.

Studujete. Skolné si platite sama?

Ted jsem dostudovala, posledni studium jsem
si platila sama. Ty pfedchozi byly zdarma pro
lidi na podpofe v nezaméstnanosti nebo ze
zdravotnich ddvodu nepracujici. Kdyz mi byla
RS diagnostikovana, nevédéla jsem, jak to bu-
de s mym zdravim, zacala jsem tedy studovat.
Pokud nékdo studuje ne méné nez 16 hodin
tydné, ma stdle narok na podporu
v nezaméstnanosti. To neplati u vSech vzdéla-
vacich instituci, jen u vybranych a statem uzna-
nych. Stat tu ma velky zajem lidi vracet do pra-
covniho procesu, a tak se snazi je dovzdélavat.

Mate stejné naroky jako angliéti pacienti,
i kdyz jste cizinka?

Londyn je velkomésto, a je tu mnoho cizincu.
Narodni zdravotni systém je plny zaméstnancu
z jinych statl. Zadny problém jsem nezazna-
menala.

Vim, ze se s komunitou Roskait v Londyné
prilis nestykate nebo vibec nestykate. Tak-
ze ptat se vas, jaké mate zkusSenosti s paci-
entskou organizaci je asi bezpredmétné.
Moznosti tu jsou, ale ja se radéji stykam se
zdravymi lidmi. Néjak na zaCatku jsem se roz-
hodla, Zze upravy v tom, jaky zivot vedu, kvdli
roztrouSené skleréze udélat budu muset, ale
neznamena to, Ze se budu stykat s lidmi z ok-
ruhu pacientll s RS. Radéji davam prednost
vénovat se jinym zajmam, které mé s témi lidmi
spojuji. Na setkani pacientll s RS jsem chodi-
vala, ale pfestala jsem, protoZe vétSina konver-
zace je vedena na téma RS a ja na to moc
myslet nechci.
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Vase plany do budoucna? V nasich médiich
se neustale sklonuje brexit. UvaZujete o navra-
tu do CR, nebo mate dojem, ze se budete
muset se vratit?

V obdobi po diagnéze RS jsem se rozhodla, ze
moc planovani neni moc pfinosné, protoZe to jen
boli, kdyz véci nevyjdou. Naucila jsem se téz né-
kdy se rozhodovat neplanované a velmi rychle,
tudiz jsem plany do daleké budoucnosti nechala
na osudu. Nyni mam motto davat do svého jaké-
hokoliv konani 100%, a nékdy i vic, a véci se mu-
si podafit. Navrat do CR se mi neustale honi hla-
vou, ale opét to budu muset nechat na osudu,
protoze za ta léta, co se znam, citim, Ze nemuzu
véci lamat pfes koleno, protoZze to vzdy Spatné
dopadne. Brexit je strasak, a ted jen vSichni se
zatajenym dechem Cekame, jak velky.

Pozn. redakéni rady: Odpovédi na dotazy vyjadfu-
ji Zuz€iny nazory a pocity a nebyly nijak redakéné
upravovany.

Zuzka vam vSsem

zek.

X

posila svij posledni obra

Pékné podzimni svicinky si mizeme vytvofit
z modelovaci hmoty, ktera tvrdne na vzduchu
a nemusi se vypalovat.

Potreby:
samotvrdnouci modelovaci hmota, valeéek na
tésto, nGz na vykrajovani, miska, Stétec, akrylo-
vé barvy, tavna pistole, stuzka, Cajové svicky,
listy stromu

Postup:

z modelovaci hmoty vyvalime placku, obtiskne-
me list a noZzem opatrné vyfizneme. Poté list
poloZime do misky, aby se vytvaroval do poza-
dovaného tvaru. Jakmile list zaschne a bude
drzet pozadovany tvar, muzeme ozdobit akrylo-
vymi barvami.

Pfipadné mulzeme vykrojené listy nechat za-
tvrdnout na rovné podlozZce, omalovat a dozdo-
bit stuzkou a svickou, kterou pfilepime tavnou
pistoli.

Pfijemné tvoreni preje
Ing. Veronika Borkovcova

[roska »2019/3

25



rekondicni pobyty

rekondicni polbyty

P4

Roska Brno-mesto

Rekondic¢ni ozdravny pobyt roskaru

,Nedélej ofuky a pojd si to tricko prevléct, po za-
dech ti tekl pot Surtckem!”

Jenom pootocila hlavu, trochu se pfikr€ila, jako
Ivice pfed skokem, a tazavé se na mé podivala.

,Nepiehanis to trosku?* Rikala, aniz otevfela Usta.

Nakonec jsem Olgu presvédCil a zaménila své
nové zpocené tricko za moje suché z MaRSu.
Pravda, trochu na ni plandalo. Je to svalnata ze-
na, dala by se na ni studovat anatomie.

Rekondice se blizila svému vrcholu. Spravce Ka-
dlcova mlyna pravé nastartoval sekacku, aby jeste
vic pfistfihl nakratko stfizenou louku u potoka Ric-
ky, ktera teCe liSenskym udolim. Kadlciv mlyn
dominujici mezi prikrymi srazy lemujicimi udoli se
mél stat svédkem néceho nevidaného. ,Dovoluiji si
vaz privitat na pfedpremiéfe Bramborovych liba-
nek,” snazil jsem se prekfiCet sekacku. ,No ja fi-
kam nasi nové divadelni hie Zahrada u Vlasty po-
druhé,” pfihfala si Olinka poliv€i¢ku. ,Neni jesté
uplné dokon&ena. Snad se zapletka jejim aktérim
bude hodit k u€esu.”

,Obsazeni bude stejné jako v loriském Slunecni-
kovi. Jenom misto jednoleté slunecnice rocni, kte-
rou Boufivak vloni zlomil si letos Vlasta na svou
ficmanickou zahradku zasadila brambory,“ pokra-
Coval lvan, spoluautor namétu.

V dalce zahfmélo. ,Boutka bude nékde nad
Zat¢any,“ podotkla Liba, kdyz zakalkulovala smér
vétru, pocet vtefin mezi zahfménim a uderem
blesku a rychlost zvuku. ,Oli, radéji uz nikam ne-
odjizdéj, chytne té pékny slejvak!“ VSichni jsme se
snazili pfesvédcCit nasi kolobkarku, le¢ na chvilku
jsme vidéli jen zadni kolecCko, jejiho skvostného
vozitka.

,Jak to vSechno vlastné zacalo?“ Ptala se mé
mamka, po navratu do Vyskova.

,Vi§, Majka KaSparova, hlavni organizatorka, to
méla vS8echno vychytané. Bydlel jsem jako vloni
v dubnu v pfizemnim pokojiku na rodinném penzi-
onu Kadlciv mlyn v Brné-LiSni. Na§ denni pro-
gram zacinal budi¢kem: Hola, hola, novy den nas
vola v sedm hodin. Za pul hodiny jsme aktivovali
své télesné schranky rozcviCkou s napévem:
A my opét vstadvaame, s protazenim slunko vii-
taame. NaSe cviCitelky Jana a MarusSka pfivedly
nase téla a smysly do absolutniho vyladéni. A pak
uz... Kdo se tési na snidani? Jaa, Jaaa ...

Kazdodenné pripraveny Svédsky stul prfedstavoval
spravny zaklad, jez nam vnukl vzdycky skvély na-

pad. Stale jsme cvicili....Mezi desatou a jede-
nactou, na karimatkach ¢i na zidlich cvi€eni,
radost také smich! Pfed obé&dem jsme se
brouzdali okolnimi loukami, stranémi, lesy.“ A
tak to Slo den za dnem.

»S jak vam tam vafrili?*

~okvéle, takovou domaci kuchyni si dal kazdy
libit. A méli velky vybér a vSechno super. Jen
byl troSku problém si zapamatovat, kdo si co
vybral. Takze to byla skoro vzdycky trochu lici-
tace. Ja jsem preferoval bezmasa jidla a ryby.
Losos nemél chybu.*

Olga se prevlékla do svého nového trika, které
mezitim na slunic¢ku uschlo.

.Podivej, co tu mam vS8echno napsané!®

Nesméle jsem se dotknul lemu jejiho trika
s anglickym textem popisujicim, Ze jeji majitel-
ka ma vérnou kamaradku, kterou je roztrousSe-
na skleroza.

.No to musi$ zaéit hezky od zacatku.”

Vrhl jsem tedy lacné svlj pohled na jeji hrud
a kazdy fadek podrobné prozkoumal.

,10 bude Brailovo pismo!!!*

Aby si byla jista, Ze nic nepfeskakuiji, pouzival
jsem dlané, prsty... VSe jsem podrobné pro-
zkoumal.

»Takové triko musim mit!“

»1aK si ho objednej, to pfece neni zadny pro-
blém,“ opacila Olinka.

No ale zpatky k naSi rekondici. Po odpolednim
klidu jsme sedéli pod pergolou. Zacal jsem vy-
kladat, jak jsem pfi lofiském pobytu na pfepadu
nadrze pozoroval zajimavé zelené porosty. To
by mohl byt néjaky vzacny mech. ,Tak se tam
zajedeme podivat,“ opacil Jirka. Ja bych Sla
taky s vama, pfidala se Jana.

Rychle jsem si pujcil od Majky elektricky skutr.
Trvalo pravda chvili, nez jsem se ho naucil
ovladat, ale pak uz naSe karavana vyrazila. Ja
na skutru, invalidni vozik, na kterém dorazil Jir-
ka z nedaleké Mokré a Jana péSkobusem jsme
vyrazili na hraz treti pfehrady v liSenském, Ma-
rianském udoli. Zelené povlaky jsem fotografic-
ky zdokumentoval. Chvili jsme meditovali, az
se jeden z koupajicich se panu nabidl, Ze nam
pomuze zahadu vyreSit. Zanofil se do vody
a kus bahna se zelenymi porosty pfinesl. Nad-
Sené jsem podékoval, a ulozil pfedmét dolicny
do koSiku mého skutru. Nebyli to mechy, ale
jen fasy, asi Zabi vlas. | negativni zjiténi ma
ale svou hodnotu. Ona ta voda byla uz taky tro-
chu citit. Lidska civilizace holt pfirodu valcuje.
Vylet mé nadchnul a tak jsem druhy den vyrazil
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Pfivezl jsem si odtud hezké fotky. Jel jsem pu-
vodné ke kapli¢ce, ktera stoji opodal. Pak se ale
zjevila krasna sle¢na vedouci koné na vyjizdku.
Podafilo se mi udélat krasnou momentku a na
kapli€ku jsem jaksi pozapomnél. ReSil jsem pro-
blém jak pfevézt bez Uhony kopytniky, které jsem
chtél cestou odebrat do herbafe a demonstrovat
na pfisti bylinkarné, ktera bude pojednavat o je-
dovatém a magickém byli. Pan vencici psa mi
pujcil igelitové sacky, které meél pro zcela jiny
ucel.

Malem jsem si z rekondice odvezl ergoterapeu-
tické pomucky. Jejich vystava zabrala prostor
u delSi zdi ve spoleCenské mistnosti. Dokonala
prezentace musela kazdého zaujmout. No, neod-
pustil jsem si a nakonec jsem se nesméle zeptal:
Co kdyz se nam kousek téch pomlcek nékam
zakutali. To se z nich stane téZko odbouratelny
odpad? Pani Cetlova mé ale ujistila, ze to neni
Zadny problém, Ze chybéjici dilek zaslou. Skla-
dacky to byly opravdu naro¢né. Chtélo by to pro-
cviGovat zlenivélé mozkové zavitky. Jenze se uz
znam. Vzpomenul jsem si na kramy, hromadici
se v mém pokoji a skladacku, kterou jsem si za-
koupil, jsem vé&noval do tomboly.

Ti nejzdatnéjsi vodomilové se vydali na vyjizdku
do Kohoutovického bazénu. Byl jsem svédkem
pouze pfiprav na dalekou cestu za dobrodruz-
stvim vefejné hromadné dopravy. Potom jsme
Cekali s velefi na vyCerpané, ale spokojené plav-
ce. Méli ji holt studenou. Vojna neni kojna!

Jako kazdy rok jsme nenechavali zahdalet svoje
hlasivky. Jenicek byl letos maximalné pracovné
vytizen. Pfijel se za nami podivat, kytaru mél
s sebou, urCité paradné zpival. Ja jsem se asi
zrovna nékde coural. Zazpival jsem si s chuti
s Milanem, jeho pisné ze zlatych Sedesatych ne-
mély chybu. Jen ta Tereza, jediné Tereza mi chy-
béla. Urcité pristé bude...

No komu patfi dik za podporu naseho rekondic-
niho ozdravného pobytu: Unie Roska, Minister-
stvo zdravotnictvi CR, Statutarni mésto Brno-

méstska ¢ast Brno—LiSen.

Zaznamenal RNDr. Ivan Novotny
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Roska Frydek-Mistek

Rekondi¢ni pobyt ROSKY

Kazdoro¢ni rekondi¢ni pobyt ROSKY Frydek-
Mistek v hotelu ODRA na Ostravici se konal za
UcCasti 25 Clent v terminu od 21.7. do 4.8. 2019.
UcCelem byla jako vzdy snaha o vylepSeni zdra-
votniho stavu zu€astnénych prostfednictvim reha-
bilitaCnich procedur. Byly to napfiklad masaze,
budto klasické, podvodni nebo specialni — jako
treba pomoci pfistroje ,HYDROJET® nebo tzv.
JKOUZELNE BOTY" apod. Rovnéz speC|aIn| Vi-
fivky na ruce nebo nohy mély velmi pfiznivé ucin-
ky. Celkové vSechny rehabilitaéni procedury se
setkaly s velice pfiznivymi ohlasy a to nejen pro
né samotné, ale také pro uz tradicni skvélé,
vstficné a empatické jednani a chovani vsech
pracovnik( hotelu. K dokonalosti hotelu chybi jen
bezbariérovost, ale za téch 27 let co nas tento
skvostny hotel hosti, jsme se s tim uz smifili a jen
doufame v pokracovani jiz navazanych nadmiru
dobrych vztaha.

Taktéz kazdodenni zdravotni cvi¢eni pod vede-
nim zku$enych cviditeld Jarka Wojnara a Moniky
Moskoroveé, které probihalo dopoledne v bazénu
a odpoledne podle pocasi nebo podle rozhodnuti
cviCitele budto v pfirodé nebo v mistnosti, kterou
nam personal hotelu na celou dobu pobytu posky-
tl a ktera nam svou velikosti i vybavenim piné vy-
hovovala. Nutno podékovat nasim milym cvicCite-
lm Jarkovi a Monice, ktefi se nam vénovali at uz
v kolektivu nebo i individualné a pfipomnéli nam
uz dfive znamé, ale trochu zapomenuté techniky
cvieni a praci s vlastnim télem tak, abychom télu
pomahali a co nejmift mu Skodili.

Rovnéz dékujeme nasi milé zdravotnici BoZence
Krupnikové, ktera nam chodila méfit krevni tlak
(velmi dulezité) a takzvané ,foukat na bolistky,
které se semotamo vyskytly.

Po dva veclery jsme se intenzivné a velmi radi
vénovali pod odbornym vedenim nasi ¢lenky Zde-
ni¢ky Milevové pleteni kosikl z pedigu, ¢imz jsme
procvi¢ovali jemnou motoriku i mozkové zavity.
Také zajimava pfednaska pana Kutnohorského
o ucincich a vlivu molekularniho vodiku na lidsky
organismus nas velmi zaujala a néktefi z nas si
tyto ucinky ovéfili a jeSté ovéfovat budou na viast-
nim téle. V opravdu nabitém programu se naslo
par chvilek i na kratkou zdravotni prochazku
v blizkém okoli hotelu, na ¢erstvém, kratkym des-
tém osvézeném vzduchu.

Na zavér podékovani nejvétsi patfi nasi milé He-
lence Novakové, ktera i pfes tuto téZkou diagndzu
,RS*“ opét prokazala trpélivost s nami vSemi, neu-
vefitelnou vuli a snahu o to, aby nikdo z nas ne-
byl 0 néco ochuzen, aby jak se fika ,vSichni

vSechno méli“. Taktéz jeji stale narlstajici ma-
nazerské schopnosti jsou udivujici, ale nutné
pro prekonavani prekazek at uz legislativnich
¢i lidmi kladenych. A my lidé jsme rlizni a vime
(vétSinou), ze se nikdy nic neudéla a nezafidi
samo. Ale my nastésti mame nasSi Helenku,
a ta tyto pfekéiky pFekonévat umi a my jsme
presvédCeni a vime, Ze je to z lasky k nam.
A za to v8echno ji patfi velké DEKUJEME.

Ucastnici rekondice 2019

Nastal &erven, my ,Roskafi‘ z Rosky Usti nad
Roska Usti nad Orlicf

ny. ZdejSi krasné prostfedi je nasi srde¢ni za-
lezitosti. Svym Svitofenim nas vitaji jificky, pfi-
roda je svézi, zelena a vonava. SluniCko nas
hladi svymi teplymi paprsky, nebe je modré
a Cistounké jako kfidtalova studanka.

V sobotu 15. 6. 2019 nam zacala jarni rekondi-
ce. TéSili jsme se na své pratele a samozrej-
mé na bohaty program. Mame novou predsed-
kyni — pani Martinu Stépankovou. Jiz prvni
den rekondice jsme poctivé cvi€ili ndS dech
a protahovali se. Vecler jsme si povidali, co je
u nas nového. Predstavily se nam dvé nové
Clenky, za coz jsme radi, ze k ndm zavitaji no-
vi pratelé, kamaradky a kamaradi.

Kazdy novy den zaciname rozcvi¢kou. V ne-
déli dopoledne nas navstivila sleCha Markéta
Kovéafova a pfednasela o ovladani naseho téla
mysli a pokud jsme omezeni na pohybu, ma-
Zeme cviCit v mysli. Mozek je genialni compu-
ter, ktery dokazeme naprogramovat k urcitym
¢innostem. Po polednim klidu jsme si dali kru-
hovy trénink a posilili panevni dno.

PriSlo pondéli, opét jsme prevazné v télocvic-
né. Dopoledne jsme procviCili hluboky stabili-
zacni systém a odpoledne se vénovali cviceni
s gumami. Samoziejmé po kazdém cviceni
relaxujeme. Relaxace je dulezitou soucasti
naseho cviceni. Nejdfive své télo rozproudi-
me, at nezahali a potom se zklidnime.

Rekondice utika a jiz je utery. Dopoledne se
nam vénovala pani Bara Lydie Sladkova
z Kostelce nad Orlici. Vénuje se muzikoterapii
a s kazdym individualné pracovala. Pouzivala
Tibetské misy, riGzné zvonkohry a zvonky. Od-
poledne za nami pfijela fyzioterapeutka pani
Libuse Céastkova. VZdy ji radi uvitame. Tento-
krate si pro nas pfipravila cviceni s hudbou,
coz bylo pfijemné zpestfeni.
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Ve stfedu dopoledne jsme se vénovali ergotera-
pii. Je pro nas ,Roskare” také dllezita. Jednak
procvi€ujeme jemnou motoriku, zruénost, trpéli-
vost a soustfedéni. Malovali jsme na kameny
a malovali obrazky pomoci Zehlicky a rozpusté-
nych voskovek. Vytvory se nam zdafily a mame
z nich velkou radost. Odpoledne néktefi z nas
jeli na vylet do Neratova. Je tam zrekonstruova-
ny kostel s modernim oltafem ze skla. Navstivili
jsme také zdejSi pivovar a seznamili se s vyro-
bou piva. Druha parta se rozhodla jit na pfrehra-
du na Slapadla a relaxovat.

Ctvrtek zadal prednaskou Karla Dédagka o po-
ruchach spanku, coz je v dnedni dobé aktualni
téma. VSichni vime, jak je spanek pro Clovéka
velmi dulezity. Poté jsme cvi€ili jogu a odpoled-
ne probéhlo posilovani svalt patefe. VeCer za
nami pfijel pan Biena, ktery nam zahral a zazpi-
val znamé pisnicky. Pfijemné jsme se bavili,
zatancili a zazpivali.

Je patek, rekondice koné&i. Je nam lito, Zze Cas
tak rychle bézi. Zhodnotili jsme rekondici a na-
vrhovali naméty na podzimni. Probirali dalSi ak-
ce, napf. jako je Roskiada. Procvicili jsme rov-
novahu a po obédé si jesté zacvi€ili. Po vecefi
se lou€ime a odjizdime do svych domovu. Opét
se setkame v zafi. ProZili jsme pékny pfijemny
tyden, jsme unaveni, ale také spokojeni, ze
jsme pro sebe, pro své télicko néco udélali.

Rekondice byla fajn, bezva, prima. VSichni jsme
ji bravurné zvladli.

Ahoj v zafi, krasné Iéto a opatrujte se!

Roska Brno-mésto

Olzin tajemny zamek

.1ady v pfistavisti urcité nékde budou mit klesté
a cvakneme to lanko, radil jsem potouchle Olin-
ce, ktera uz podruhé prehazela obsah batlizku,
postradajic klicek. ,Takovy malinky aluminio-
vy ... z aluminia,” jak fikal Felix Holzmann.

»~Ja pomalu pujdu zpatky na tramvaj,“ jen pfikyv-
la.
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Nahore nad pfistavistém s kotvou nadéje, kocham
se smutné pohledem na zatoku prehrady.

.1am v ustrani se v klidu rozloué¢ime,” slibovali
jsme si, nez jsme zjistili chybu.

Vloudila se v nejnevhodnési chvili, mrcha jedna.

Odpocival jsem na lavicce nad pryglem. Slunko
se zvolna kloni k obzoru. Za chvili dama vlec¢e ko-
lobéZku v podpazi.

.1ak jsem to néjak poresSila, abych se nemusela
vracet, mam toho jesté dneska hodné.”

,TYy se prosté od kolobézky nemuze$ odtrhnout.

»JOO, jsem bez ni jako bez ruky,” myslela si jisté,
ale fekla jen, hmm.

Pfijela, trojka nikdo z nas nereagoval. Za chvili je
tu jednic¢ka! Nastoupim a divam se, kde se toula.
Zlstala stat smutna na nastupisti se svym table-
tem. Jina tramvaj uz sem asi nepfijede.

»Asi pofad doufa, ze odjede po koleckach.”
Nebo ma néco za lubem?
Ale co???

Bylo nas Sestnact, plus ona. Zlstali jsme dva
a ani jsme se poradné nerozloucili. Kdo vi, kdy tu
vétroplasku zase uvidim? Dala si jenom palacinku
kafe a, adieu. ,Tak ¢auuuu.”

Pfijela az, kdyz uz jsme opustili palubu lodi Dallas.

Brnénska prehrada obepluta. NaSe plavidlo
o délce trupu 25 metrl, Sifce 6,22 metru s maxi-
malnim ponorem 1,15 metru. Hmotnosti prazdné
lodicky 58 tun. Vytlak bratru 90 tun, maximalni
rychlosti 15 km za hodinu. Bylo nas Sestnact, po-
sadka a jesté cirka 20 dalSich pasazér(. Obsadi-
telnost lodi je 200 osob.

,Kde se podél ten zbytek?“ ,Mozna byli skryti
v podpalubi,“ pfemitam. ,Nebo néktefi béhem
cesty utonuli?”

Lod zacala vydavat podivné zvuky. ,Zase ten
zpétny chod.” Trhl jsem hlavou a probudil se. Lod
je kompletné vybavena hygienickym zafizenim.
Dvé paluby, dolni uzaviena a horni vyhlidkova.
Pohon zajistuje elektromotor o vykonu 55 kW, na-
pajeny olovénymi akumulatory o kapacité 980 Ah
s vystupnim napétim 300 V umisténym v podpalu-
bi plavidla. ,Byla to prosté dobra volba, nalodit se
na Dallas.” ,Ale co ta elektrika? Co kdyz to zkratu-
je? Utopime se jako mysil!!l“

Zastavovali jsme nejdfiv na lodni zastavce Kozi
horka. Tu v roce 2016 pfesunuli o 80 m vy$ proti
toku. ,Pro¢ asi???“ Aby toho nebylo dost, v roce
2017 Dopravni podnik posunul lodni zastavku
Hrad Vevefi o 150 m blize k hradu. ,No jo nikomu
se nechtélo Slapat pésky!"

akce Rosky

.Nebo je za tim betonarska lobby???“ Nové
umisténi zastavek pry umoznuje jednodussi
pfistup télesné postizenym lidem a rodinam s
kocCarky. ,Nejcastéjdi argumentace pro niceni
prirody!“ ,Jak rad bych se téch 150 metrl do-
belhall!!® Na Kozi horce a hradu Vevefi je nej-
vétsi frmol. ,Vystupuji sami, nebo je vynaseji
nohama napred?“

Naopak, na zastavce Skaly je mrtvolny Klid.
,PFiSté tam vystoupim, nebo ji zrusi.“ ,Rikam si
v duchu.”

My jsme napoprvé vyzkouseli jen zastavku jed-
nu, a to Bystrc. Ve Veverské [ne zatim nekok-
tam] BitySce mame chvilku. Dvé minuty mavam
na kolegyné z lodniho mustku. ,Mozna tu jsou
vici, ktefi ohlodaji mé kosti.“ Na posledni chuvili
se mi podafilo nastoupit zpét na palubu. Jinak
bych tu byl na bfehu Svratky uplné ztraceny.
»Zahynul bidnou smrti.*

.,No, Oli, bylo to dobrodruzstvi. Pfezili jsme.*
,Co ztraty?“ Byl pasazér pfes palubu.” ,Na po-
sledni chvili mé chytili za kSandy. VIky jsme
nevidéli, ale zato malou Ciplenku, ktera sestou-
pila po prikré skale az k hladiné a lacné hltala
vodu z pfehrady. Chtél jsem ji pohladit. Takové
pfilezitosti se neopakuiji!®

,Na!“ ,Tady ti popadaly néjaké penize. Ty jsi
takovy pan TROUSIL. A kdo, ze to hltal tu vo-
du?“ ,Kus, nic ti neprozradim, to se ti holka vra-
ti,“ branil jsem se chabé. Za chvili pfiSel na fa-
du trest. ,Ja ti preju, abys ten klicek z aluminia
nasla.“ ,No tak nebud smutna!“ ,Ciplenka neni
nic sprostého.“ Uz se t&€Sim, az pojedem pFis-
té., To uz tam urcité sko&im!!!*

RNDr. Ivan Novotny

Lomnické zvony

Jakoby se rozeznéla v mé hrudi Ctyfi srdce,
srdce Ctyf zvonu v Chramu Navstiveni Panny
Marie v Lomnici u TiSnova. Premiérové zazni-
va skladba LukaSe Prchala pro Ctyfi zvony
a smiSeny sbor, zvony ovlada Honza MikuSek.
Je to prosté sila dotykajici se hvézd. Znéji az
skoro do Uplného Silenstvi. Hudebni festival
pravé vrcholi. Nechtélo se mi odchazet.

.My uz nebudeme zpivat?“

Ptal jsem se jako maly kluk jedné z organizato-
rek po doznéni Ctyrhlasé statni hymny.

Zbyvalo uz jen pouze pofadné to oslavit, zajit si
na vecefi a rozloucit se.

V¢era probéhl den slovanskych vérozvéstl Cy-
rila a Metodéje.
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Mozna kdysi prozivali podobné pocity v Soluni
v Agios Dimitrios, nejvétsim kostele v Recku.

Pfijel jsem do tohoto malebného méstyse se zam-
kem patficim rodu Serényill nad potokem Besé-
nek podruhé na 12. ro¢nik LSD, tedy Letni sboro-
vé dilny.

Jak komentovat hudebni déni v tom Stastném
tydnu, jak popsat krajinu, lidi. Asi nejsiln&jSi pocity
ma Clovék, kdyz se vecer sklani. Vracim se ke
svému doCasnému domovu v mansardé jednoho
z lomnickych sidel. Nasloucham zvukdm proudici
vody v kasné pfed kostelem spojujicimi se s do-
zvuky zpévu v mé mysli a realnych melodii zné&ji-
cich z otevienych oken.

V loriském roce jsem slySel arie také v zameckém
parku s altankem a pfirodni rezervaci. To se da
zazit asi jen tady...

Odbyl jsem si i svou malou premiéru. Jeden
z hudebnich veceru probihal ,v Zidech®, tedy za-
po¢al v Synagoze acapelovymi pfedstavenimi.
,V kolik hodin, je zkouska na dnesni koncert
v synagoze?“ Ptal jsem se kolegyné z naSeho
sboru po skonceni zkou$ky. ,Zeptame se.” Vy-
tukala Cislo a ja slySel odpovéd. ,No, pravé ted.”
Milan Svoboda byl opodal, a za chvili uz mé vysa-
dil na Zidovském namésti. V parliku s kastany,
lipou a studnou tu rostla spousta hfibu kolodé&ju.

Akustika v uvnitf synagogy je skvéla a pfimo stvo-
fena pro zpév bez doprovodu. Pfede mnou zrov-
na zkouSel Pavel Vorel ,Babku z Vitochova“.
A rusalka tandila své tance. Vecer si vzala Satek
a tragicky melodram baletné ztvarnila. Bylo na co
koukat.

-,Musim to taky néjak scénicky pojmout!” VSude
plno kabll, kablikd a kabli¢ek. ,Hlavni ukol bude,
abych nezakopl,” uvaZoval jsem v duchu. Situaci
vyfesSilo nékolik festovnich samolepek. Cesta byla
volna. ,Hura, ma solova kariéra mize zadit!“ Ve-
Cer jsem nakonec zpival druhy v pofadi, hned za
skvélou ,Ugandou®, acapelovym sborem tvore-
nym nékolika manzelskymi pary pochazejicimi ze
Zidenic. Délal jsem vlastné predskokana solistce

V Sansonu ,Dieu! qu’il la fait regarder, kde dé-
kujeme panu, maji basy spolu s altem malé
s6lo. Odpoledne uz se zklidnilo, moje soustfe-
déni upadlo na chvilku pod zidlicku, a nebyl
jsem sam.

,10 bychom mohli pojmout jako nasi hymnu,*
fika Honza. ,Pfestavte si, jak tu arii zpivaji tfe-
ba viagristé, a ono vam to pujde lip!“ Bylo to
0 poznani veselejsi, hned jak jsme tu pfedstavu
navodili. K ve€eru se uz na pddiu na Palackého
namésti chystali Feri & The Gypsies. Byli skvé-
li, tancovali jsme, zpivali prosté super! Totéz
plati o Sesti¢lenné rock'n’rollové particce The
6 Fireballs. Vloni jsem s nimi tancil do zemdle-
ni. Letos jsem je poslouchal otevienym oknem.
Na namésti znéla hudba a ja ¢ekal, jestli zare-
gistruji pfechod do psychedelické Sou Petra
Wajsara. Pravda mél jsem divoké sny! Rano
jsem se ale dozvédél, Ze se mu nepodafilo za-
pojit aparaturu.

Ocekava nas absolutni finale. A mé pfijede na-
vétéva. Bude mi veselo. Hopsa, hejsa.
»Milosrdenstvi chci, ne obét, neodsoudili byste
nevinné. Vzdyt Syn clovéka je panem soboty.*
Sluni¢ko prazi. ,Olgo, pojd se prosim podivat,
tady kousek nahoru do parku, at' uvidi§ lomnic-
ky zamek, kde jsme prozili krasny tyden.”

Chci ukazat své druzce alesponi misto, kde
jsme zkouseli. ,Fajn, koupime jesté néco k piti.
Tu skvélou desitku mizeme povésit na tvou
samochodku, at mame volné ruce.” ,Tak tady
zZil rodu Serényil.” Sestoupili jsme kousek niz
na nameésti, kde uz zpivali sélisté ze seminafe
s6lového zpévu Dity Kosmakové spolu s dopro-
vodem Dady Klementové. Nasli jsme misto na
lavicce ve stinu. HelCa, kterou jsem vcera
pozval na jableCny zavin, mi na oplatku pfines-
la malou jedenactku, borivkovy special. Pfisla
i Olga a Radek.

Méli jsme genderové vyvazenou lavicku. Pfed-
stavila se dvé acapellova uskupeni pod vede-
nim Alice Bauer a hlasovy orchestr En-dru’a.
Den se sklani, pfesouvame se do kostela. Tam
bude vystoupeni sborti Honzy Mikuska a Luka-
8e Prchala. O tom jsem vlastné zacal vypravét.

Zaznamenal RNDr. Ivan Novotny
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Den RS v Hradci Kralové

Roska Hradec Kralové ve spolupraci s doc. MUDr.
Radomirem Talabem, CSc. usporadala pf¥i pfilezi-
tosti Svétového dne roztrouSené sklerézy 29.
kvétna (slavi se posledni stfedu v mésici kvétnu)
a Narodniho dne roztrousené sklerézy 25. ervna.

Setkani pacientl, zajemclt a odborniki na téma
roztrousena skleréza. V 9 hod jsme se sesli v pro-
storach Centra pro integraci osob se zdravotnim
postizenim Kralovehradeckého kraje, o.p.s. Akci
zahdjila Ing. Dana Svestkova, Ph.D., odborny po-
radce & Bemer Partner, Praha pfednaskou na té-
ma Pfinos BEMER fyzikalni cévni terapie pfi
IéCbé MS s moznosti vyzkouSeni této terapie.
O pfinosnosti a bezpeénosti této metody pro paci-
enty s roztrouSenou skler6zou se diskutovalo i po
pfednasce a v dohledné dobé se nam jisté dosta-
ne odborného vyjadreni od pana docenta Talaba.
Nasledné jsme se prenesli do minulosti s panem
docentem Talabem a jeho prednaskou Historie
a soucasnost roztrousené sklerézy v CR. Nutnost
sportu pro udrzeni kondice a také jako dulezitého
faktoru v boji s unavou nam pfipomnél pifednas-
kou MUDr. Michal Bednar, Ph.D. Dostali jsme ta-
ké obecné rady s jakou intenzitou cviéit, jak stfidat
aerobni a anaerobni trénink apod.

Program pokracoval praktickym predstavenim pfi-
stroji funk&ni elektrostimulace Bioness obchodni
zastupkyni firmy Stargen EU s.r.o. Mgr. Adélou
Flekovou. Tyto pfistroje jsou nejen kompenzacni,
ale také rehabilitatni pomucky, které pomoci akti-
vace nervosvalové drahy na horni nebo dolni kon-
Cetiné zlepsuji pohybové moznosti pacientd.

Na uplny zavér promluvila Ing. Katefina Bémova
o Nadacnim fondu Impuls a 3. ro¢niku osvétove
kampané Rozsvitme Cesko, ktera si klade za cil
Sifeni pravdivych informaci o nemoci, bourani my-
tl a povér. Kazdy z ucastnik( si odnesl slunecnici
- symbol této osvétové kampané.

Roska Jihlava

na soutéZi O CENU MODREHO SLONA, kte-
rou porada Centrum pro zdravotné postizené
Libereckého kraje o.s. ve spolupraci se sdruze-
nim ARTEFAKTUM.CZ.

Letos se konal jiz 14. roénik, a my jsme na
tomto roCniku nechybéli.

Do kategorie ,Fotografie” zaslali své prispévky
Vlasta Pavova, Bohuslav Vecéera a Petr Zizka.

Do kategorie ,Malba“ poslala svij obrazek Zde-
na Rydlova, také do kategorie ,Literarni tvorba“
prispéli svymi povidkami Eva Zavadilova a Petr
Zizka.

Do kategorie ,Kombinovana technika® jsme za-
slali vyrobky Katky Sramkové a Zdeny Rydlové.

Do Jihlavy jsme se vraceli
s velkym uspéchem, hlavni
CENU MODREHO SLONA
obdrzeli za povidky Petr
Zizka a za fotografie Vlasta
Pavova. | ostatni neodjeli
s prazdnou, Cestné uznani
MODREHO SLONA si do-
mu odvazeli Eva Zavadilo-
va, Katka Sramkova, Zde-
na Rydlova a Bohuslav
Vecefra.

iroska «2019/3

32



akce Rosky

Byl to velky uspéch pro jihlavskou Rosku, kdyz
porota vybirala z 4 500 zaslanych dél.

¥4

Roska Kromeriz

Jesté se ohlédnéme za slunecnici!
Letos prvné i s Roskou Kromériz

<

Jak zvlastni a presto prosté je dnes darovat
usmev, kvétinu a radost. Jen tak. Poznali jsme to
letos na akci NF Impuls Rozsvitme Ceskou re-
publiku, poprvé v patek 21. 6. 2019 s podtextem
Rozsvitme Kroméfizsko, v ramci tradi¢niho Folko-
vého festivalu Pod kominem v Zahlinickém pivo-
varu.

Diky maijitelim, zejména panu Pfinosilovi, zde
mohla znovu naSe Roska Kroméfiz se svym kout-
kem vyrobk( ergoterapie i zdarma promeén, liceni
vizazZistek byt soucCasti. NaSi Rosku spole¢né
s hlavnim organizatorem slunecnicovych akci po
celé republice NF Impuls letos podpofila i CSOB
Pomaha regionim vefejnou sbirkou, na které
jsme skoncili na krasném a neuvéfitelném 2. mis-
tet

Symbolickou kvétinou slunecnice po celé republi-
ce pfedavame po vice mistech CR s Roskami
usmeév, radost a nadégji. Akce ma za cil nejen in-
formovat o této nemoci, ale bofit i myty a obavy
z ni. Ano, je to nevylécitelné, chronické onemoc-
néni mozku a michy, které ubira sily, mobilitu
a omezuje zivot, ale jsou cesty, jak s ni zit. A my
je zname a sdilime, ze?

A jsou zde lidé, ktefi pomahaji. Také Mésto Hulin
letos dotatné& Rosce pomohlo pfi zakoupeni leh-
kého skladaciho elektrického invalidniho voziku
(celkem 30 kg i s baterii), ktery si podle potfeby,
pro pfrepravu i cestovani mazou nasi ¢lenové puj-
Covat.

Zvlastni pocit, kdyZz nékomu néco date, pomu-

Zete, kde je treba a vite, Ze to ma smysl,
oboustranné zahreje a rozsviti nase srdic-
ka... a nejen o tom jsou Slunecnice!

S Uctou
Bc. Pavlina Kovalova, predsedkyné Unie Roska
—reg. org. ROSKA KROMERIZ, z.p.s.
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