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MS Day — Mezinarodni den roztrousené sklerdzy 30.5.2020

Predpokladame, Ze plvodné planovany koncert s muzikoterapii v Praze, se neuskutecni.
Presto si ale mezinarodni Jifina Jifickova, Ph.D. Nemusite si pfipravovat Zadné hudebni
nastroje, postati vam to, co najdete doma v kuchyni — napf. vafe€ky nebo IZice. | pisnicky
budou ladény tematicky do kuchyné& den pfipomeneme v duchu hesla letosniho ro¢niku
.l connect, weconnect. Budeme se spojovat na dalku. Video s lidovymi pisni¢kami a nasi
spoleénou ,hudebni* produkci pfipravi PhDr. VSechno spustime 30. 5. 2020 v 15 hod., kdy
mél plvodné zacinat koncert. Tak se pfipravte. Nazvy pisnicek zvefejnime na nasem webu
pro ty, kdo by potfebovali pfedem nastudovat text. Zapojit m{iZete celou rodinu.

Véfime, Ze i na dalku vam pfipravime prijemné zpestreni sobotniho odpoledne. Budeme moc
radi, kdyZz nam poslete fotky, videa, pribéhy z vasi domaci hudebni produkce.

18. Narodni konference ,Misto pro kvalitni Zivot s roztrousenou
sklerézou".

Misto konference planované na 20. 5. 2020 v Hradci Kralové se
vam pokusime zprostredkovat prednasky odborniku na aktualni
téma na dalku. Nechceme, abyste o né prisli. Zatim o tom
jedname, dalsi informace uvefgjnime na webovych strankéach a
zasleme mailem.

S vystavou chceme putovat po celé republice.
- Vzhledem k aktualni situaci zacneme aZ 15. 11. 2020
ve vystavni sini Zamecku ve Smrzovce v Jizerskych
horach. Vy uz ted mlzete pracovat na exponatech,
kterymi se budete chtit pochlubit. Nahradite tak
pravidelné ergoterapie a arteterapie. Omezeni jsme
témito rozméry. Exponaty k umisténi do ramu max. 60
x 40 cm. Ostatni vyrobky budeme umistovat do vitrin

- ¥y il o rozméru 110 x 60,5 x 16,5. Pro Jizerské hory je
tradicéni vyroba biZuterii. My spolupracujeme s nékterymi firmami v tomto, které nam veénuji
koralky. Proto budeme radi, kdyz se vyrobky z koralk( objevi mezi exponaty.

ProtoZe vystava bude v pFistim roce putovat po regionech, uvitame, kdyZz nam vyrobky
vénujete.
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Slovo psychologa (zamysleni
psychologa) k sou¢asné situaci

Vazené Ctenarky a Ctenafi, byl jsem pozadan,
abych i ja pfispél nékolika svymi slovy ¢i myslen-
kami ohledné sou€asné nelehké situace. Vzhle-
dem k tomu, Ze je epidemii koronaviru vénovano
misty az pfehnané velké medialni pokryti, je slozi-
té napsat néco objevného a neopakovat sva Ci
cizi sdéleni. Nicméné dle mého nazoru existuje
nékolik véci, které se hodi pfipomenout, pfipadné
zopakovat.

Aniz bych se pasoval do role znalého epidemiolo-
ga Ci statistika (autor textu je povolanim psycho-
log), Ize konstatovat, ze Ceska republika zvlada
tuto nenadalou situaci velmi dobfe. Ukazuje se,
Ze hlavni rizika epidemie jsou efektivné zvladana
diky nesporné odborné erudici, organizovanosti
a také osobni obétavosti zdravotnik(. Jakozto
zaméstnanec Jihlavské nemocnice mohu tyto po-
zitivni informace skute¢né potvrdit z prvni ruky.
Pokud jste, stejné jako obcas ja, v posledni dobé
po chaotickych vystupech a neefektivnich rozhod-
nutich pfednich Ceskych vladnich politik propa-
dali nejistoté a pochybam, mohu Vas ubezpecit,
Ze mezi zdravotniky zadné podobné vahani
a dezorganizace neni. Konkrétné nemocnice Jih-
lava ma jiz dlouho fungujici specialni rezimova
opatfeni a vyhrazené kapacity pro hospitalizaci
tak velkého poctu infikovanych pacientl, ze je
v sou€asné dobé jejich naplnéni takfka nerealné.
Pokud by tedy doSlo na nejhorsi scénar a nékdo z
nas by se zaradil k malému procentu pacientd
s vaznéjSimi zdravotnimi komplikacemi, muazete
se spolehnout na dostupnost té nejlepsi mozné
|ékarské pomoci. Véfim, Ze tato informace muze
leckomu vydéSenému z aktualniho déni pfinést
alespofi mirné oslabeni uzkostnych myslenek.

Zkusim v nastaveném pozitivnim kurzu pokraco-
vat i dale - aktualni doba relativni nouze pfinasi
dalSi uspokojiva zjisténi o lidech kolem nas. Je
treba si kromé zdravotniki pfipomenout i dalsi
zaméstnani, ktera nam umoznuji fungovat i za
ztizenych podminek. A nutno Fici, Ze i zde musim
z vlastni zkuSenosti konstatovat, Zze si v§imam,
jak vSichni své ukoly pIni houzevnaté a svédomi-
té. Od socialnich pracovnikl, hasicl, policistd,
pfes pracovniky v obchodech a logistice, az k ma-
jitelim soukromych podnikd vénujicich se vyvoji
Ci vyrobé nedostavajicich se zdravotnickych po-
treb Ci pfistroju. V této souvislosti Ize zminit i
Uzasnou osobni obétavost a nesobeckost z fad
bézné vefejnosti — kdyZ se ukazou pfislusné viad-

ni organy jako neschopné i po tydnech obstarat
nezbytné ochranné pomlcky, lidi ochotné Siji a
zadarmo rozdavaji rousky. Kdyz se nemocnice
vybavuje potencialné potiebnymi pfistroji, po-
zadovanou finanéni ¢astku diky vefejnosti shro-
mazdi v fadu dni, to jsou skuteCné nadherné
momenty, kterych mazeme byt svédky. Uznani
si pak zaslouzi kazdy projev soucitu a pomoci
v kazdodennim kontaktu s rodinou, prateli, sou-
sedy, ale i vOc&i uplné cizim lidem. Nenechme
paniku a obavy, aby pfehluSily vSechny tyto
uzasné véci.
V pfedchozich fadcich jsem se pokusil alespon
struéné pfipomenout, v ¢em vSem lze hledat
v dnesnich dnech utéchu, na zavér si jesté do-
volim zminit nékolik konkrétnich doporuceni,
abychom zdarné preckali nasledujici dny. Roz-
hodné je tieba situaci nepodcenovat a dodrzo-
vat jiz dobfe znama, vétdinou i zakonem nafi-
zena opatreni. Zaroven ale doufam, ze u vétsi-
ny z Vas nedojde k uUpIné izolaci a nezdravé
samoté, protoze tehdy se zveda riziko Castéjsi-
ho vyskytu smutnych mySlenek a strachd.
Zkuste byt v pravidelném kontaktu se svymi
blizkymi z rodiny &i z kruhu pfatel, ob&asné od-
reagovani pfijemnym hovorem ¢&i postéZovani
si na obtizné okolnosti muze vylepsit pfedchozi
Spatnou naladu. Stejné tak radim redukovat a
filtrovat informace z médii. Pamatujte, ze v
honbé za co nejvys$Sim pocétem &tenard publi-
kuji mnoha média denné ¢lanky se znepokojuiji-
cim, smutnym ¢i morbidnim obsahem. J&a osob-
né jsem presvédCen, Zze podobné informace
u ¢tenard nepfispéji k nicemu jinému nez k po-
citum strachu a zhor§ené naladé. Na to, abyste
zustali dobfe informovani o soucasné situaci,
postaci sledovat zpravy jednou ¢&i dvakrat den-
né, pfi vyssi frekvenci se jiz zamyslete, jestli
tim sami nepfispivate spiSe k vlastnimu pocitu
stresu nebo uzkosti. Pokud radéji najdete pies
den silu a odhodlani do jakékoliv prospésné
a napliujici ¢innosti, jsem si jisty, ze to bude
mit daleko vétsi pozitivni dopad nejen na lidi
okolo vas, ale i na vas samotné.
Preji vSem ¢tenarum, at’ se jim vyhybaji vSech-
ny komplikace virového i jiného puvodu a at
vSichni spole€né sledujeme pozvolné zlepSova-
ni situace kolem nas.
Autor: Mgr. Ondfej Skoda
Psycholog nemocnice Jihlava

(Dnfo
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Doporuéeni pro pacienty
s roztrousenou sklerézou v dobé
epidemie COVID - 19.

V souCasné dobé neexistuji jasna data o tom, jak
COVID-19 ovliviluje pacienty s roztrouSenou
skler6zou (RS). NiZe uvedena doporuceni jsou
vydana na zakladé aktualnich znalosti a budou
dale upfeshovana v Case.

1. Epidemiologicka doporuceni:

- Zcela zasadni vyznam ma dodrzovani vSech epi-
demiologickych doporuceni:

- Ruce si ¢asto umyvejte mydlem a vodou nebo
desinfekénimi prostredky.

- Nedotykejte se o€i, nosu a ust, pokud nemate
Cisté ruce.

- Snazte se dodrzovat vzdalenost alespon 1 metr
mezi vami a ostatnimi, zejména témi, ktefi maji
kaSel a kychaji.

- Pfi kaslani a kychani zakryjte usta a nos ohnu-
tym loktem nebo kapesnikem.

- Vyhybejte se kontaktu s vétSim poctem lidi.

- Pokud je to mozZné, nepouzZivejte vefejnou do-
pravu.

PecCovatelé a Clenoveé rodiny, ktefi jsou v kontaktu
s osobu s RS, by se také méli fidit témito doporu-
¢enimi, aby se snizila Sance na pfeneseni infek-
ce. Pokud by byl nékdo ve vasem okoli pozitivnhé
testovan nebo byl v riziku infekce, tak je nutné se
od ného dusledné izolovat.

V dobé infekce je potfeba ve zvySené mife dodr-
zovat i ostatni zasady — vyloucit psychicky a fyzic-
ky stres, nutny je dostatek odpoclinku a spanku,
zdrava strava s dostatkem zeleniny a ovoce, vita-
mind, vylougit alkohol a koufeni!

Uprava rezimu pravidelnych kontrol v RS
centrech

Postup je vzdy individualni, obecné Ize ale dopo-
rucit:

- Pokud je to mozné, tak u stabilniho pacienta na-
hradit planovanou kontrolu kontrolou telefonickou
s tim, Ze léky (biologicka terapie) vyzvedne paci-
entem povéfena zdrava osoba. Ostatni bézné |é-
ky Ize zaslat formou elektronického receptu. Per-
sonal center je pfipraven na tuto telefonickou
a mailovou komunikaci.

- V pfipadé rizikového pracovniho prostfedi nebo
nutnosti cestovani vefejnou dopravou doporucuje-

me zejména u pacientl IéCenych léky s vétSim
potlaCenim imunitnich reakci vystaveni docas-
né pracovni neschopnosti

2. Doporuceni ohledné Iééby u roztrousené
sklerézy.

VétSina Iéku modifikujicich prabéh onemocnéni
(DMT, biologicka lé¢ba) funguje na principu
potlaCeni nebo modulace imunitniho systému.
Nékteré RS léky tak mohou zvysit pravdépo-
dobnost vzniku komplikaci z infekce COVID-1.
PreruSeni /ukon&eni/ nezahajeni této Ié¢by mu-
si byt vzdy zvazovano individualné s ohledem
na mechanismus uc€inku konkrétniho léku vs.
riziko aktivity RS. DalSimi vyznamnymi faktory
jsou i vék pacienta a dalSi pfidruzena onemoc-
néni.

V souladu s aktualnimi informacemi o riziku
probihajici virové infekce doporucujeme:

Pacienti sami nemaji preruSovat Ié¢bu, aby
u nich nedosSlo k tzv. rebound fenoménu,

v v

tedy k navratu pavodni/vyssi aktivity RS.

Nasledujici léky vétSinou nevedou k vyznam-
n&jSimu potlaceni imunitnich reakci a mohou
byt pfedepisovany podle obvyklych pravidel:

- Glatiramer acetat (Copaxone)

- Interferony beta (Avonex, Avopen, Betaferon,
- Extavia, Plegridy, Rebif 22 a Rebif 44)

- Teriflunomid (Aubagio)

- Dimetyl fumarat (Tecfidera)

- Lécba ataky pulsem Solumedrolu

V pfipadé pfipravku:

- Fingolimod (Gilenya)

- Natalizumab (Tysabri)

- Ocrelizumab (Ocrevus)
- Rituximab (Mabthera, Truxima)

muze byt lehce zvySené riziko. Pokud je jiz pa-
cient lékem |éCen, tak se domnivame, zZe pfi
nahlém vysazeni léCby hrozi vétsi riziko posko-
zeni pacienta z moznosti navratu aktivity RS,
a proto doporucujeme lécbu nepierusovat. Je
nutné dodrZovat ve zvySené mife vSechna epi-
demiologicka opatfeni, na infuze dojizdét osob-
nim vozem a aktualni stav vzdy konzultovat
s pfislusnym RS centrem.

U nasledujicich léCivych pFipravku je na zvaze-
ni, zda neni |épe jejich pravidelnou aplikaci/
zahdjeni 1é¢by odlozit. Zalezi na individualnich
okolnostech, konkrétni pfipad je nutné vzdy
konzultovat s oSetfujicim |ékafem. PFi vysoké
aktivité RS je nutné brat v ivahu i riziko aktivity
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nemoci a moznosti nevratného poskozeni pacien-
ta z davodu RS

- Cladribin (Mavenclad)
- Alemtuzumab (Lemtrada)

Vedeni Sekce klinické neuroimunologie a likvoro-
logie

Epidemiologicka doporuceni

1. Epidemiologicka doporuéeni

2. Ochranné pomlcky pro Iékaie
(jsou k dispozici)?

3.  Celospolecenské déni, pfipravné kroky
ve zdravotnictvi, informace pro Iékare,
jaké davat informace pacientum

4, Doporuceni ohledné léCby u roztrouSené
sklerozy

5. Informace pfimo pro neurology

Ad 1/

Doporuc€eni k aktualni epidemiologické situaci
vychazi z doporuceni krajskych hygienickych sta-
nic.

A/ Pokud nema ¢lovék symptomy onemocnéni
(horecka, dusnost s respiracni insuficienci, suchy
drazdivy kasel, pfipadné bolest krku, svall a klou-
bu, event. anosmiea a ageuzie) fidi se pravidly
prevence Sifeni nakazy. Doporucuje se pouzivani
ochranné rousky, dle situace event. i ochrannych
bryli, pfi vét8im riziku kontaktniho pfenosu pomo-
ci/prostfednictvim rukou (napf. v MHD, v obcho-
dech, apod.), dale ochranné rukavice, dodrzovani
bezpelné vzdalenosti (od dalSich osob), kterou je
2-4 m a uplna eliminace kontaktu vice osob. Rov-
néz vychazeni domu se zuzilo na nezbytné pfipa-
dy, jako je cesta do prace a domu, za nakupem
potravin, drogistického zboZi a 1ékd, navstéva se-
niord za ucelem zajisténi jejich elementarnich po-
tfeb, venceni psu a kratké prochazky s dostatec-
nym odstupem od dalSich osob.

Dulezity je diraz na zvy$enou hygienu, zejména
rukou, které je potfeba pravidelné umyvat nejmé-
né 20 sekund dle obecné doporu€enych postupu
a tam, kde nelze se umyt pfi riziku kontaktu, je
nutné uZziti dezinfek&niho gelu.

B/ V pfipadé, Ze se objevi symptomy onemocné-
ni, viz vySe, je nutné neprodlené telefonicky kon-
taktovat pfisluSnou krajskou hygienickou stanici
(event. praktického Iékare), ktera provede epide-
miologické Setfeni a rozhodne o odbéru vzorku
na koronavir SARS-CoV-2 na doporu¢eném kon-
krétnim odbérovém misté nebo formou navstévy

pfisluseného zdravotnického personalu, ktery
provede odbér pfimo na misté nemocného. Do
vysledku testu pacient zastava v domaci karan-
téné, pokud to umozni zdravotni stav, dle vy-
sledku testu bude dale postupovano — pokraco-
vani v domaci karanténé nebo hospitalizace na
pfislusném oddéleni.

Za vyléCeného pacienta se povazuje pacient,
ktery po odeznéni symptomU ma 2 po sobé
nasledujici odbéry na koronavirus, které jsou
v rozmezi min. 24 hodin negativni.

Ad 2/

Ochranné pomucky jsou naprosto nedostatko-
vym zbozim a zfejmé& dlouho zlstanou.
Ochranné pomucky schazi |ékafim, ale i jinym
rizikovym profesim. Jejich distribuce se nejevi
jako systémova, ale jisté najit kli¢ ke
,Spravedlivému® rozdéleni se pfi jejich absolut-
nim nedostatku hleda jen velmi obtizné. Logic-
ké je, ze kazdy lékaf, ktery pfichazi do kontaktu
s pacientem, je potfebuje. Jedna se o ochranu
nejen lékare, ale i nemocného. Ve fakultni ne-
mocnici Olomouc jsou zdravotnici a pacienti
chranéni pfi kontaktu oboustranné ustenkami,
v pfipadé podezfeni na koronavirus maji zdra-
votnici povinné respirator. Pokud lékaf nema
ochranné pomucky k dispozici, zlstava pravné
nezodpovézenou otazkou, zda a kdy Ize porusit
tento postup lege artis a ordinovat bez adekvat-
nich ochrannych pomucek. Pfi zachrané lidské-
ho Zivota jisté ano, ale to zpravidla bezkontakt-
nim vySetfenim neposoudime. Budeme tedy
nadale pevné doufat, nic jiného nam také ne-
zbyva.

Ad 3/

Ve spoleCnosti panuje vSeobecna nejistota
a nepredvidatelnost dalSiho vyvoje. Progndzy
odbornikl se v tomto sméru rovnéz znacné lisi,
vCetné pfijatych epidemiologickych opatfeni.
V tomto spektru scénare si tedy muzeme vy-
brat, ale ani to nam jasnéjsi perspektivu a jistéj-
8i budoucnost nenabidne.

Vzajemna solidarita a pomoc, zejm. studentd,
ktefi se dobrovolné zapajili i pfes riziko nakazy,
je jiskrou nadéje, Ze spole¢nost ma ve svych
fadach state€né a odhodlané mladé lidi.

Bohuzel se COVID-19 dosud nedafi zastavit,
neexistuje ucinna lé¢ba, neni k dispozici vakci-
na. A tak nezbyva, nez pfijimat striktni bezpec-
nostni opatfeni v€. téch epidemiologickych, kte-
ra si kladou za cil rozlozit nakazu v ¢ase tak,
aby nemocni¢ni systémy se dokazali o nemoc-
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né postarat a poskytnout jim odpovidajici IéCbu
s nadéji, ze brzy pfijde uc€inny Iék ¢€i vakcina a
cesta ke ,kolektivni“ imunité nebude tolik trnita.

Lékar musi feSit medicinskou stranku nakazy, a to
nezavisle na oboru, kterému se vénuje. U MS
specialistd je ke zvazeni dalsi podavani imuno-
supresivnich 1ékl, zejm. alemtuzumabu (LP Lem-
trada), cladribinu (LP Mavenclad), event. i ocreli-
zumabu (LP Ocre-
vus), Cast odborné
verejnosti doporuéu-
je oddaleni dalSiho
pulzu téchto IéCivych
pfipravk(. | kdyz
konkrétni  imunitni
reakce na dany koro-
navirus individualni a
zalezi na geneticky
definovaném  typu
imunitni  odpovédi
s veétSi nebo mensi
mirou pohotovosti ke
spusténi tzv. cytoki-
nové boufe determi-

v v v

nujici t€zsi prubéh infekce, Ize jisté predpokladat,
Ze imunokompromitovany pacient bude ke koro-
navirové nakaze vice zranitelny.

Lékar by mél pacienta vyvazené poucit o situaci
tykajici se nakazy COVID-19 v¢&. doporuceni hygi-
enickych a dalSich opatfeni, a to mj. v zajmu zdra-
vi jeho a jeho rodiny Ci okoli. Mél by rovnéz dostat
odpovidajici informace o moznostech lécby one-
mocnéni RS v dobé celosvétové pandemie.
V pfipadé, ze by méla byt |éCba u konkrétniho pa-
cienta prerudena pro pfiliSny imunosupresivni
efekt, mél by pacient byt srozumitelné o této sku-
tecnosti informovan vé. informace o riziku, které
aktualné muaze prevazit nad benefitem DMD Ié¢-

by.
Ad 4/

V pfipadé imunosupresivnich Iéku, zejm. alemtu-
zumabu (LP Lemtrada), cladribinu (LP Ma-
venclad), event. i ocrelizumabu (LP Ocrevus) je
ke zvazeni odlozeni dalSich pulzi lécby, vzdy s
ohledem na konkrétniho pacienta.

Obdobi ke znovuzahajeni DMD lécby Ize prekle-
nout podanim bolusu kortikosteroid(, a to i opako-
vané, samozfejmosti zUstava lécba relapsl a 1é¢-
ba symptomaticka.

Ad 5/

Obecna ani konkrétni doporuceni pro neurology
neni s vyjimkou omezeni podavani imunosupre-

sivnich 1ékd. Jinak plati obecna pravidla, ke
kterym patii postup lege artis a Hippokratova
pfisaha.

Autor: Prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D.
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neziskoveée organizace neziskoveée organizace

Darci, dary a podpora pro
neziskové organizace

V posledni dobé& mizeme pochybovat o velikosti
svého skutku, pokud podpofime neziskovou orga-
nizaci nebo pfispé&jeme drobnou ¢astkou pfi naku-
pu zbozi na internetu. Opravdu?

Cisla ukazuji néco jiného, za lofisky rok se vybra-
lo prostfednictvim nadaci, fondul, sbirek,
z darl firem nebo prfes darcovské esemesky
8 miliard korun. Individualni darci pfispéli necely-
mi dvéma miliardami. Darcovstvi jako soucast
kultury spolecnosti je jednou z hlavnich hodnot a
ukazuje nejen to, jak vnimame potfeby téch, kte-
rym darujeme, ale zejména to ukazuje, jaci jsme
my sami. Generace v té zivotni etapé, kdy si za-
¢ina uvédomovat hodnotu toho, jak je vnimana
okolim, chce néco vic, nez jen klikem pfispét par
procenty ze svého online nakupu nebo nastavit
trvaly pfikaz na uc¢tu. Chce se pfimo ucastnit po-
moci, chce byt soucasti podpory.

Pamatuji si jeSté sobotni Akce Zet, kdy na na-
Sem malém mésté vSichni v sobotu §li sbirat od-
padky do parku a z pfikopl a zas bylo na ,rok
hotovo a Cisto“. Dnes je z uklidu pfirody velké
spole€enské téma, vidime daleko vétsi chut, je
to zabava se ucastnit Cisténi potokd nebo byt na
den asistentem pro vozi¢kare a vzajemné si obo-
hatit pohled na svét.

Ne vzdy je to samoziejmé& mozné, napfiklad
v nasi organizaci jen tézko mlzete pfispét pomo-
ci rehabilitovat v domacim prostfedi nebo davat
lekce logopedie. Ale jde to i jinak, zapojit se do
vefejné diskuze o nedostatcich systémové péce,
vnimat, Ze soused s obtizemi chlize musi preko-
navat vstup na chodnik bez bariéry az na dru-
hém konci ulice a zajimat se o to, co se asi pro
nas zméni, kdyz se sami octneme v podobné
situaci.

NasSe organizace vyuziva takzvany den pro cha-
ritu, coz je zakonikem prace definovany den, kdy
v pracovni dobé se zaméstnanec muze vénovat
neziskové organizaci nebo charité, kde namisto
své prace travi ¢as v domeé seniorl nebo v sidle
neziskovky myje okna. Je to velice zasluzna Cin-
nost a ja si osobné vazim kazdého, kdo takto
pomuze, ale ruku na srdce, opravdu potfebuje-
me, aby nam expert na finance z mezinarodni
firmy myl okna?

Po prvni zkuSenosti, kdy jsme byly obé strany
ponékud rozpacité, Ze si asi moc nepomuizeme,
nas napadlo se zeptat, co zajemci o den

s charitou vlastné délaji jako svou profesi.
A najednou jsme méli k dispozici jeden den
marketingového specialistu, obchodniho za-
stupce, trenéra komunikace a napfiklad fi-
nanéniho poradce. Uspofadali jsme pracovni
skupinu, kde jsme cely pracovni den jen téZzili
z jejich zkuSenosti a rad co délat lépe
v oslovovani potencionalnich firemnich darcd,
jak strategicky postupovat, jak se prezentovat.
Ten den jsme ziskali vysSi hodnotu, nez jsou
Cista okna. Asi je Cas se pfipravit na to, ze sa-
mi my, neziskové organizace, budeme potfe-
bovat vice hovofit jazykem korporatnich spo-
le€nosti, abychom si Iépe porozuméli v ¢em je
hodnota, kterou, kromé financi, mizeme od
darcl ziskat a jak dostat obé strany co potfe-
bujeme: zdroje na nasi ¢innost a dobry pocit
ze sebe sama, Zze pomaham smysluplné. A jak
takového dobrovolnika ziskat? My v Cerebru
spolupracujeme se spole¢nosti HESTIA, ktera
nam zprostfedkovala jiz dva firemni dny pro
dobrovolniky z korporatnich firem. Vice infor-
maci Ize také ziskat na webovych strankach
Asociace spoleenské odpovédnosti.

Jana Bara-Dobrkovska

Reditelka Cerebrum - sdruZeni osob se ziska-
nym poskozenim mozku a jejich rodin, z.s.
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Ze nevite, co to znamena? Kdyz Vam napovim,
Ze jde o zamek, jisté na to pfijdete. Mné nedélalo
problém podobnym zpusobem vylustit Konopisté,
Hradisté, Kfivoklat, ale na ROKLI jsem nepfisla,
i kdyz je to tak jednoduché. Trénovani paméti za-
bavnou formou je v nasi prazské Rosce velmi ob-
libené. NaSe socialni pracovnice Martina si na nas
vymysli samé takové Speky. My ji na to vzdycky
sko€ime a znovu a znovu doufame v nesnizujici
se pocet naSich malych Sedych mozkovych bu-
nék. Martiné se divime, ze stale vymysli néco no-
vého, protoze my si to pfedchozi cviCeni stejné
nepamatujeme. Kdyby stejna zadani opakovala
ob dva ¢&i tfi tréninky, uSetfila by si praci. Ale ona
ne, stale se pousti do boje s nasi nebohou pamé-
ti. Martina vysvétli zadani a nastane ticho. Ten
nejodvaznéjsi opatrné pipne: pro nas pomalejsi
prosim jesté jednou. Minule jsme dostali obzvlast
zabrat. Za¢nu né¢im jednodussim.

Teta mé sestry je moje? Teta! Syn manzelky mé-
ho bratra je muj? Synovec! (V tuto chvili zacina
v mistnosti stoupat teplota vlivem naSich prehfiva-
jicich se mozk(). Matka dcery mé babicky je mo-
je? Babicka! Pozitfi bude den po nedéli. Jaky den
byl v€era? Patek! (Odkladame svetry.) Den pied
vCerejSkem byl Ctvrtek. Jaky den je dnes? Sobota!l
(Otevirame okna.) Trochu mi to pfipomnélo letitou
komedii J4 nejsem ja. Casto se dozvidame néco
nového. Clovék by normalné fekl, Ze syn bratran-
ce tvého otce je bratranec z druhého kolene. Neni
tomu tak. Spravné slovo je bratfiné. (Zensky rod
sestfing). Ze jste to nikdy nesly3eli? No vidite, tak
ted uz to vite.

Pamét nékdy muze nahradit inteligenci. Jako
v mém pfipadé. Kdyz potfebuji schvalit od pojis-
tovny novy elektricky vozik, musim odevzdat né-
kolik Cerstvych lékafskych zprav. Jedna z nic je
psychologicky posudek. Ten spociva v méfeni 1Q
pomoci Ravenova testu. To jsou takové ty Fady
obrazkl, kam doplfujete ten logicky spravny. Na
konci testu uz je to obtizné. Uz jsem to parkrat
absolvovala, takze si pamatuji spravné vysledky.
Pro¢ jsou spravné, to jsem jesté nepochopila. Tak
se stane, Zze mi vyjde vysoké IQ neodpovidajici
skute¢nosti. To nevadi, hlavné Zze mam na vozik
narok. Mam pocit, Ze na$ Zivot ve spole€nosti je
dlazdén mnozstvim tabulek, do kterych se musi-
me néjak vejit.

Pfed Casem jsem absolvovala pfednasku, kde
nam lektor vysvétloval, jak pomoci ur€itého sché-
matu pfifadit k zadanému datu den v tydnu. Tfeba

25. 6. 1628 byla? Stfeda? Obdivovala jsem po-
sluchacle, ktefi to pochopili. Nebo se aspon tak
tvarili.

Obcgas se mi stane, Ze opustim svou zalibu
v Cetb& brakovych detektivek a pfeCtu si také
néco pfinosnéjsiho. Nedavno jsem prolistovala
Ucebnici obecné psychologie od Aleny Plhako-
vé. Dovolim si Vas seznamit s nékterymi zaji-
mavostmi. Pokud jste nékdy prochazeli IQ tes-
tem, pfijimacimi zkouSkami, asi jste natrefili na
Casto bizarné vyhlizejici logické ulohy na zpu-
sob: pokud CjeBaAjeC, tak plati, ze?

Cilem téchto uloh je zjisti, na kolik funguje vase
logické uvazovani. Pro nékteré je logické uva-
Zovani hracka a tyto ulohy povaZuji za smésné
jednoduché, pro jiné plati pravy opak.

VSechna A jsou B
VSechna C jsou B
Z toho plyne, ze vSechna A jsou C.

Pokud s tfetim vyrokem nemate problém, tak
patfite k asi Ctvrtiné populace, ktera neprokouk-
ne nesmysinost zavéru vyvozeného z uvede-
nych dvou tvrzeni. Tuto nesmysinost pochopi-
me, kdyz misto abstraktnich pismen dosadime
konkrétni slova s konkrétnim vyznamem:

VSichni psi jsou savci
VSechny koc¢ky jsou savci
Z toho plyne, Ze vSichni psi jsou kocky.
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Vezméte skupinu svych znamych, rozdélte je na
dvé skupiny, pficemz prvni dejte ulohu A, druhé
ulohu B. Zadani je, aby do péti vtefin odhadli vy-
sledek téchto prikladl:
8X7x6x5x4x3x2x1 = ?
1x2x3x4Xx5x6X7x8 = ?

" : ) ,

! 4 4 |

l 11 2 “ —-—
567 89
"’ 3 o i

Jde o nasobeni, u néhoz je uplné jedno, jak jdou
Cisla za sebou. V obou ulohach jde o postupku,
takze vysledek bude stejny, konkrétné 40320.
Pfesto lidé odhadovali vysledek u pfikladu A vysSi
nez u prikladu B. Podle psychologl je rozdil dan
tim, ze lidé zkratka pfizpUsobili svij odhad veli-
kosti pocatec€nich Cisel.

S

Zatimco u ulohy A jsou prvni Cisla vysoka, u uloh
v B jsou nizka. V praxi to znamena, Zze mame ten-
denci si vytvofit jakousi mentalni kotvu k informa-
ci, ktera k nam pfiputovala jako prvni.

Ze stejného duvodu prodejci uvadeéji ceny jako
99,90 K¢& apod., protoZe vyrobek za tuto cenu ma-
me tendenci povaZovat za levnéjsi, nez kdyby stal
100 K¢&. Védél to koneckoncll uz Tomas Bata, kte-
ry tuto techniku hojné vyuzival. Koupila jsem si
nove boty za 499 KE. No nekupte to za tu cenu!
Vase Ivana Rosova

1. Kdo se Zivi zuby druhych?

2.V kazdé minuté je to jednou a v momenté dva-
krat?

3. Jak postavit otce a syna?

Pfedstavte si situaci, Ze mate otce se synem, kte-
ré musite rozestavit tak, aby syn stal za otcem,
ale zaroven pfed synem aby nikdo nestal. Jak ot-
ce a syna postavite?

4. Ponozky

Mam doma Suplik a v ném jsou smichané bilé
a Cerné ponozky. Kolik ponozek nejméné musim
vzit ze Supliku, abych mél urcité alespori jeden
par stejné barvy?

Odpovedi

1. Zubafr, 2. Pismeno M, 3. Zady k sobé, 4 Tri. KdyzZ by prvni
byla bila a druha ¢erna, tak uz je pfeci jedno jestli treti je cer-
na, nebo bila. Pokud je kazda ponoZka jina, sta¢i uz pouze
Jedna do jednobarevného paru.

Ktery den by byl zitra, kdyby v€era bylo pét dni
pfed dnem, ktery je po nedélnim zitiku?

1=ACV
2=8SV
3=PodZR
4=KnaA
5=BnasP
6=SnakK
7=DvT
8=NodP
9=PvnasSiS$S
10=PnaR

11 =HvjednomFD
12=HnaVEU

(Priklad: 4 N u S
ReSeni: 4 Nohy u Stolu)

1. sobota.

Nejlep$i je tento hlavolam reSit zpétné:

Den oznaceny jako "Nedélni zitfek" je pondeéli.
Den "po nedélnim zitrku" je tedy dtery. "Pét dni pfed
dnem” (den je tedy utery) je samozfejmé Ctvrtek.
VCera byl tedy Ctvrtek, takZe dnes v patek. Proto
zitra je sobota @

2. 3 ]

1=AC YV (Atomové Cislo Vodiku)

2 =SV (Svétové Valky)

3 =P od ZR (Pfani od Zlaté Rybky)

4 = K na A (Kola na Auté)

5 = B nas P (Bylo nas Pét)

6 = S na K (Strun na Kytare)

7=DvT(Dniv Tydnu)

8 =N od P (Noh od Pavouka)

9 =P vnasi S S (Planet v nasi Slune¢ni Sou-
stavé)

10 = P na R (Prstl na Rukou)

11 =H v jednom F D (Hrac¢u v jednom Fotbalo-
vém DruZstvu)

12 =HnaV E U (Hvézd na Vlajce Evropské

Unie)

Vice na:
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Mnoho roztrouSenych pacientl trpi neuropatic-
kou bolesti, ztuhlosti a kfe€emi, poruchami
spanku, potizemi s mo€ovym méchyfem a psy-
chickou labilitou. Se v§emi témito symptomy ma-
Ze konopi pomoci. Zameérné fikam muze, proto-
Ze nemusi - podle svétovych statistik je obecné
kolem 30% lidi, ,na které konopi nefunguje”, pro-
toze vzdy zalezi na individualnim nastaveni or-
ganismu.

Novinky pro pokrodilé

Abych znalé uzivatele konopi nezdrzovala teorii,
zacnu od konce. Od 1. 1. 2020 je konopi k lé-
¢ebnému pouziti finanéné dostupné pro vétsinu
pacientl. Podle novely zakona je 90% ceny ko-
nopi v lIékarné hrazeno pojistovnou, takze paci-
ent doplaci jen 10%. Uhrada je omezena na 30
gramu suSiny mési¢né (Uhradu vyssi davky do
zakonného limitu 180 g/mé&s. musi schvalit reviz-
ni lékar).

V soucasnosti je v Iékarnach k dispozici konopi
z domaci produkce i z dovozu, a to nékolik od-
rad s rdznym pomérem THC a CBD. Aktualni
dostupnost si muzete ovéfit na strankach MUDr.
R. Hfiba z CLB Fakultni nemocnice u sv. Anny
v Brné

Presto je potfeba domluvit se pfedem s Iékafem
i v Iékarné, kde si konopi hodlate vyzvednout,
abyste si uSetfili pritahy. Pro vydej ¢eského ko-
nopi musi mit lékarna smlouvu se SUKLem, pro-
to je jejich seznam uveden na webu SAKL i v
nasi mapé

Ceské konopi je stale paradoxné drazsi nez do-
vozove, stoji 170 K&/gr + marze lékarny za pfi-
pravu. Zahrani¢ni konopi mohou Iékarny objed-
nat od bézného distributora 1éku a stoji 130 K&/
gr + marze lékarny za pfipravu.

Diky uhradé konopi z vefejného zdravotniho po-
jisténi tak naklady na maximalni bézné hrazenou
davku ¢ini cca 600 K&/mési¢né, ale mnozi potre-
buji mnohem méné. Proto legalni cesté ke ko-
nopné Ié¢bé nyni brani jen nedostatek predepi-
sujicich lékara.

Jak konopi funguje?

Kazdy organismus (a nejen ¢lovék) ma svuj
vlastni regulacni mechanismus, endokanabino-
idni systém (ECS), ktery funguje na principu
zamku a kliCe. Zamkem jsou kanabinoidni re-
ceptory - hlavni jsou CB 1 zejména v mozku

a CB2 hlavné v imunitnim systému. Kli¢em jsou
kanabinoidy, a to bud vnitfni (tzv. endokanabi-
noidy - dva dosud nejznaméjsi jsou anandamid
a 2-AG) nebo dodané zvnéjSku, z rostliny konopi
(tzv. fytokanabinoidy - nejpopularnéjsi je THC
a CBD, dodnes je jich objeveno kolem 200
a postupné jsou popisovany dalsi). Tento sys-
tém ,konopnych zamkd a kli€d” udrzuje mnoho
télesnych funkci v rovnovaze (homeostaza),
a tedy ve stavu zdravi. Pokud se v tomto soukoli
néco poroucha, organismus se stane ne-
mocnym a télo nema moc regulovat se spravné.
Pokud organismus nema ke spravné regulaci
dostatek endokanabinoidl, muzZe je nahradit z
vnéjSich zdroji - fytokanabinoidy. Proto ma ko-
nopi tak Siroké spektrum ucinkG a schopnost
ovlivnit mnoho potizi.

Pro dplnost dluZzno dodat, Ze receptorovy sys-
tém neni jedinym mechanismem uc&inku kanabi-
noidd a fytokanabinoidy nejsou jedinou slozkou
konopi, ktera ma terapeutické ucinky. Dualezitou
roli hraji také terpeny a mnoho dalSich latek, kte-
ré plusobi ve vzajemné interakci (synergie, tzv.
entourage efekt), a proto je nejucinnéjsi uzivani
celé prirodni rostliny. Uginné latky se v erstvé
rostliné vyskytuji v nejvét§im mnozstvi v prysky-
fici na neopylenych samicich kvétenstvich (tzv.
palice), ovSem ve svych ky-selych formach
(THCA, CBDA atd.), které ne-maiji psychoaktivni
efekt.

Kanabinoidni kyseliny se méni na kanabinoidy
pusobenim vysSi teploty (120-200°C), pfi které
dochazi k dekarboxylaci.

Tetrahydrokanabinol (THC) ma nejvyrazné;si
psychoaktivni ucinek (méni stav védomi a vni-
mani), pusobi analgeticky a neuroprotektivnég,
funguje proti nevolnosti a svalovym kfecim
a zvySuje chut k jidlu. Kanabidiol (CBD) modulu-
je psychoaktivni u€inek THC, samostatné ma
mirny sedativni efekt. Bylo prokazano, ze zmir-
nuje kreCe, zanéty, uzkost a nevolnost. Studie
ukazaly, ze je stejné ucinny jako antipsychotika
pouzivana pfi 1é¢bé schizofrenie a mize zmirnit
pfiznaky dystonie (mimovolné stahovani svald,
jez zpUsobuje abnormalni pohyby a pozice).

Uginky konopi se ligi podle obsahu Gginnych la-
tek. Jejich vzajemny pomér a procentualni ob-
sah kanabinoidi a dalSich latek urCuje jednak
odrida konopi (genetika rostliny), ale i mnoho
dalSich faktort (svétlo, teplota, vyziva aj.), proto
se efekt jednotlivych rostlin nebo sklizni stejné
muze liSit. To je také dlvod, proc je k [é€ebnym
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odborné élénkx odborné élénkx

ucellim pouzivano konopi péstované za standardi-
zovanych podminek a podléhajici pfisnym pfedpi-
sum, aby bylo dosazeno konzistentni medicinské
kvality.

Predepisovani konopi

Uzivani konopi k symptomatické 1écbé pfi RS ma
dlouhou a osvéd&enou tradici a je také védecky
nejprozkoumanéjsi - o u€incich konopi na spastici-
tu je vétsi pocet klinickych studii. Pfesto je dosud
mnoho neurologu, ktefi maji va¢i predepisovani
konopi zabrany a trpi pfedsudky. Bohuzel jsou ta-
kovi, ktefi vam feknou, Ze pokud vam konopi po-
maha, tak si ho uzivejte na vlastni zodpovédnost,
ale nejsou ochotni vam ho legalné predepsat. Ke
dnesnimu dni pfedepisuji konopi jen 3 neurologo-
vé v RS centrech (Karlovo nam., Teplice) a 46
neurologl v ambulancich po celé CR - seznam
opravnénych lékafu vede Statni agentura pro ko-
nopi k IéCebnému pouzZiti

. Toto Cislo
se Casem i diky osvété a vzdélavani lékart poma-
lu zvySuje, a v tom mohou sehrat vyznamnou roli
i pacienti. Nebojte se svému lékafi svéfit, ze vam
konopi pomaha nebo ho chcete vyzkouSet. Regis-
trovat se do systému preskripce konopi mlze kaz-
dy neurolog, je to jen otadzka administrativni
(zaslani podkladll) a technicka (pfistup do ulozisté
elektronickych receptu). Existuje hot-line pomoc a
podrobny navod je uveden na strankach SUKLu,
pfipadné muzete svému Iékafi doporucit web spol-
ku KOPAC.

Konopi se predepisuje na elektronicky recept
s omezenim jako individualné pfipravovany lécivy
prostfedek (IPLP) a vydava se v Iékarné, bud ve
formé dekarboxylované susiny nebo v kapslich.
Druh konopi podle &iselniku, mnozstvi a formu
uzivani urcuje lékar po dohodé s pacientem a uve-
de je na receptu. Pri
é¢bé symptomi RS
se nejCastéji pouziva
,vyvazena” odruda, tj.
konopi s procentualné
podobnym pomérem
THC a CBD (Ceské:
THC 6% a CBD 7,5%,
dovozové: THC 10%
a CBD 8% nebo THC
7% a CBD <10%).

Uzivani konopi

Konopi se uziva podle toho, jakych ucinkl potre-
bujete dosahnout. nejrychlejsi nastup efektu ma
inhalace - tj. vdechovani vyparu. Nejefektivngjsi je
inhalace z vaporizéru, protoze koufeni jointl se

nedoporucuje kvilli Skodlivosti vdechovani kou-
fe se zplodinami spalovani. Inhalaci se u€inné
latky takika okamzité vstfebavaji skrze plicni
tkan do krve a krevnim felistém se dostavaji
k receptorim v mozku a imunitnim systému.
Proto pusobi jiz béhem nékolika minut po uziti,
ale efekt vydrzi jen okolo 3 hodin. Vaporizace
se proto pouziva k rychlé ulevé, napf. pfi akutni
bolesti, a je mozné ji opakovat podle potfeby
nékolikrat denné.

Oralni uziti konopi - at uz ve formé tobolek z
lekarny nebo tfeba v doma upravenych potravi-
nach (napf. konopném masle, okoladég, kolac-
cich ¢ bramboracich) navozuje efekt az po
vstfebani travicim traktem, tedy mezi 1-3 hodi-
nami po uziti (v zavislosti na rychlosti traveni,
nalac¢no, s tu¢nym zakladem apod.), ale efekt
vydrzi mnohem déle, podle davky 5-12 hodin.
Pfijimani usty se proto voli v pfipadech, kdy je
tfeba dlouhodobého ucinku, tfeba pfi chronické
spasticité.

Je tfeba pfiznat, Ze jsou i dalSi formy uzivani
konopi, které vSak dosud nejsou dostupné
v lékarnach. Mezi pacienty, ktefi se [éCi samo-
péci, a na internetu koluje mnoho receptl
a zpusobu, jak z konopi udélat pfipravek, ktery
vyhovuje jejich potfebam. Zminim zejména ex-
trakty (vytazky) z celé rostliny bud v lihovém
nebo olejovém zakladu (nejpopularnégjsi jsou
tzv. Fénixovy slzy neboli RSO, Rick Simpson
Oil, podle autora nazvany extrakt s vysokym
obsahem THC). Hojné se pouzivaji také konop-
né masti k topické aplikaci na postizena mista
kiize. Jejich ucinnost zalezi na zpusobu vyroby
a pouzité formé konopi. K vnitfni aplikaci se
pouzivaji také konopné Cipky, u€inné mistem
vstfebani ve vaginé nebo v rektu a tlustém stie-
Ve.

Rizika

Uil’vénl’ konopl’ je obecné jeden z nejbezpec-
r » néjSich zpusobu [éCby.

“k kZpusobUJe jen velmi

kr
f_;_‘ i‘ malo nezadoucich
? ucinkd, napf. po uziti
vys§Siho mnozstvi THC,
W/ ;[r, /  Které do nékolika hodin

Na predavko-

» od i
o ‘}gm % odezni

- . vani  konopim  nikdy
o ]
iF ‘;F Y nikdo nezemrel (na
% | % | rozdil od mnoha jinych

b \ drog nebo syntetickych
pFipravkl). Kontraindikaci jsou pouze kardio-
pulmonalni nemoci, schizofrenie a psychické
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potize i v anamnéze, opatrnost se doporucuje u
pacientl se zavislosti, u déti, dospivajicich, té-
hotnych a kojicich zen. Nutno je upozornit na za-
kaz Fizeni motorovych vozidel pod vlivem psycho-
tropnich latek do vybudovani tolerance a opétné-
ho slozeni dopravnich zkouSek v&etné testl po
stabilizaci davky u fidi€u (nejen profesionalnich).

Také chci upozornit konopné pacienty na rizika
trestnépravni odpovédnosti pfi domacim péstova-
ni a zpracovani konopi. Péstovani konopi s vys-
§im obsahem neZ 0,3 % THC neni v Ceské re-
publice legalni. Pé&stovani do 5 rostlin je pouze
dekriminalizovano, a to jen v pfipadé péstovani
pro osobni uziti a kdyz sklizené konopi neni nijak
dale zpracovano. Je to v8ak prestupek, za ktery
Ize ulozit pokutu az do 15 000 K& a propadnuti
vypéstovanych rostlin. Péstovani vice nez 5 rost-
lin pro osobni potfebu je trestnym Cinem § 285
trestniho zakoniku Nedovolené péstovani rostlin
obsahujicich omamnou nebo psychotropni latku
se zakladni trestni sazbou do 6 mésicl trestu
odnéti svobody.

Pokud vSak doma péstujete libovolny pocet ko-
nopnych rostlin pro jiného, napf. nemocné pfibuz-
né Ci pratele, muze to byt posuzovano odliSnym
paragrafem. Ten plati také pro sklizeni, suseni
a zpracovani vypéstovaného konopi, a to jak pro
jiného, tak i pro vlastni potfebu. Péstitelé se tak
dostavaji do rizika trestniho stihani pro trestny &in
dle § 283 Nedovolena vyroba a jiné nakladani
s omamnymi a psychotropnimi latkami a s jedy,
za ktery je zakladni trestni sazba od 1 do 5 let
vézeni, a to bez ohledu na pocet rostlin.

Proto spolek KOPAC usiluje o dostupnost konop-
né lé¢by legalni a kontrolovanou cestou. U kono-

pi z Cerného trhu nebo domaciho péstovani totiz
dokonalého suseni, t&zké kovy z pudy apod.).
pozitivniho-vzdyt
vznesenou haladou a ulevou od potizi vSemozné-
vu od symptom( RS se vyplati alespon vyzkou-
Cnéte pomalu s nizkymi davkami a po dvou

neni znam obsah ucinnych latek a dokonce muaze
obsahovat nezadouci kontaminanty (plisné z ne-
“‘-—-—-.._._,____ Na zavér by to

P ur€ité chtélo néco
OthlV lidé si uzivani ko-
nopi spojuji s po-

ho druhu. Ano, k tomu vS8emu konopi mlze slou-
Zit - jako dobry sluha, ale zly pan. Konopi pro ule-
Set, protoze ma velky l1é€ebny potencial pro kom-
plexni I1&éCbu téla i ducha na mnoha urovnich. Za-
dnech zvysujte do kyzeného efektu. U&inna dav-
ka je individualni, ale vysledek za trochu experi-

experimentovani urcité stoji.

PFeji vam, at vam konopi funguje a mate se co
nejzdraveéji.

Hanka Vagnerova
Vice informaci o konopi a lécbé, o rostliné
i mechanismu u€inku, odborné piednasky
a mnoho dal$iho najdete na internetu na stran-
kach KOPAC, pamentskeho spolku pro lécbu
konopim

Katefina Dvorakova 1, MUDr. Petra Praksova,
Ph.D.?
1 Gymnazium Znojmo

2 Neurologie Lidicka s.r.o.,

Souhrn: Cilem tohoto ¢lanku je snaha nahléd-
nout na osudy dlouhodobé& nemocnych, tak jak
to oni sami vnimaji, a pochopit, Zze na zkvalitné-
ni jejich Zivota mGze mit vliv kazdy z nas. Cla-
nek se zabyva vysledky dotaznikového prizku-
mu, ktery byl proveden v neurologické ambu-
lanci s pacienty s roztrousenou sklerézou a bo-
lestmi zad.

Uvod

RoztrouSena skleréza

RoztrouSena skleréza postihuje centralni ner-
vovy systém, a to zejména mozek a michu. Ra-
di se mezi demyelinizaéni onemocnéni central-
niho nervového systému (CNS). Onemocnéni
je vysledkem aktivace imunitniho systému
u geneticky vnimavého jedince rlznymi virovy-
mi antigeny spoustéjicimi patogenetickou kas-
kadu, ktera nakonec vede k destrukci myelinu
CNS. Definovat demyelinizacni skupinu chorob
je exaktné obtizné, nebot u zadné z nich neni
destrukce myelinu jedinou patologickou zmé-
nou, nicméné demyelinizace je nejcharakteris-
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Chronické bolesti zad

Bolesti vychazejici z patefe patfi mezi nejCastéjsi
zdravotni potize. Jejich pribéh byva ¢asto viekly,
s kolisanim intenzity. Bolesti mohou byt velmi
neprijemné, takZe nuti pacienta k vyhledavani
Iékafské pécCe, a nékdy jsou tak silné, ze vedou
k pracovni neschopnosti. PFi¢in, které je zpuso-
buji, je cela fada. Muze jit o onemocnéni patefe
nebo svalstva, které vyzaduje cilené léCeni, Cas-
t&ji vSak jde o poruchy funkce jinak zdravé pate-
fe. Ty vzniknou pfi jednostranné opakované zaté-
Zi mirného stupné, napf. pfi sedavém zaméstna-
ni, nebo naopak pretézovanim patefe pfi praci,
Casto pfi domaci Cinnosti a sportu. Je tfeba, aby
lekar, zabyvajici se problematikou bolesti zad,
podle stanovené diagndzy doporudil nejen vhod-
ny postup lécby v€etné analgetické medikace,
pfipadné operacéniho feSeni, ale i vhodné cviceni.

Material a metody

Ugastnici vyzkumu dobrovolné vyplfiovali samo-
statné Ci s dopomoci autorky dotaznik obsahujici
5 otazek o obecnych informacich a dale 19 ota-
zek zamérenych na vilastni téma vyzkumu. Do-
taznik byl sestaven pro pacienty s chronickymi
chorobami jako je roztrouSena skler6za, bolesti
zad. Dotaznik byl vyhodnocen u 109 pacient(
s roztrouSenou sklerézou a u 48 pacientl s chro-
nickymi bolestmi zad.

Zastoupeni muzll a Zen ve skupiné pacientl
s roztrouSenou sklerézou a bolestmi zad bylo
stejné (25% muzl a 75% zen). Toto slozeni tak
odpovida i rozvrstveni onemocnéni roztrousenou
sklerézou v populaci, kde je to 3:1 s vétSim podi-
lem Zen. Z vysledku vyplyva, Ze nejvétsi Cast re-
spondentu s bolestmi zad je ve véku nad 55 let,
kdezto u roztrouSené sklerdzy je vétsi podil paci-
enth ve véku pod 55 let, coz kopiruje zastoupeni
téchto onemocnéni v nasi populaci.

Také v nasem prizkumu vidime, Ze vétSi cast
pacientl s bolestmi zad Zije samo &i v socialnim
zafizeni, kdezto pacienti s roztrousenou sklero-
zou ziji Castéji s rodinou. Tyto vysledky jsou ovliv-
nény vékovym sloZenim u jednotlivych soubor,
kde u respondentnl s roztrouSenou sklerézou je
vétSi zastoupeni mladych lidi.

.Vysledky a diskuze
1. Zastoupeni deprese

Deprese u roztrousené
sklerozy

= Casto

W Kaidy den
Nékdy

W Nikdy

® Piilefitostné

{prazdne)

Deprese u bolesti zad

m Casto

m KaZdy den
Nékdy

B Nikdy

W PiileZitostné

(prazdné)

Dotaznik ukazal, Zze pouze 17% respondent(
s roztrouSenou skler6zou a 27% s bolestmi zad
se nikdy nesetkavaji s depresemi. Z toho vyply-
va, Ze velka spousta postizenych chronickou ne-
moci se Casto, nebo dokonce i kazdy den
s depresi potyka. Pacienti s roztrouSenou sleré-
zou se setkavaji s depresemi Castéji. Je to zpuU-
sobené mimo jiné samotnym charakterem one-
mocnéni a dale i vlivy socialnimi, deprese je
u této skupiny pacientd 3x CastéjSi nez v bézné
populaci. Je tedy velmi dllezité na ni u chronicky
nemocnych myslet.

2. Vliv na spolecenské vztahy

Roztrousena skleroza-prisli jste o
pratele?

mne
W ano,ale pouze o nékteré
ano, o viechny

B bez odpovédi

jroska = 202011



Bolesti zad-prisli jste o pratele?

mne
mano,ale pouze o nékteré
® ano, o viechny

® bez odpovédi

odborné c':lénkx odborné c':lénk¥

trousené sklerézy je to v mensim procentu. Do-
mnivame se, Zze po pomoci tito pacienti netou-
Zi, protoze ji ve skuteCnosti maji. Kdezto paci-
enti s bolestmi zad po pomoci touzi, protoze ji
nemaji a postradaji ji. Z toho vyplyva, Ze i paci-
entim s bolestmi zad bychom se méli snazit
vice pomahat.

4. Nemocni a organizace

Mam zajem o pomoc
organizaci u Roztrousené
sklerozy

25% respondentl s bolestmi zad vypovida, ze
v souvislosti s chorobou pfiSlo o své pratele, u re-
spondentl s roztrouSenou skler6zou to bylo cel-
kem 26%. Ztoho 7% pacientl s roztrousenou
sklerézou udava, Ze v souvislosti s onemocnénim
pfisli o v8echny pratele. Je tedy alarmuijici, jak vel-
ky vliv maji tato chronicka onemocnéni na spole-
censké vztahy.

3. Chovani okoli a o¢ekavani respondentti

Chovani okoli k respondentiim s
roztrousenou sklerézou

® Chovaji se stejné, jako dfiv
Bliné: ...

o Lituji mé

® Nevi o tom

= Pomahaji mi

m Strani se mi

Chovani okoli k pacientim s
bolestmi zad
m Chovaji se stejng, jako
diiv
mling; ...
= Lituji mé
o Nevio tom

u Pomahaji mi

Grafy ukazuji, ze 26% respondentim s roztrouse-
nou skler6zou lidé okolo pomahaji, kdezto u paci-
enty s bolestmi zad je tomu tak jen ve 13%. Dale
je z vyzkumu zfejmé, ze 17% pacientl s bolestmi
zad by chtélo, aby jim lidé pomahali, kdeZto u roz-
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| Ne
B Ano

M (prazdng)

Mam zajem o pomoc
organizaci u bolesti zad

m Ne
= Ano

® (prazdné)

Skutecna pomoc organizaciu
roztrousené sklerozy

m Nepomahaji

= Nepomahaji skoro vitbec
® Pomdhaji malo

W Pomahaji velms

m {prazdné)

Skutecna pomoc organizaciu
bolesti zad

m Nepomdhaji

® Nepomihaji skoro vilbec
m Pomahaji malo

B Pomahaji velmi

W (prazdné)
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socialni goradna

32% respondentl s roztrouSenou sklerézou
a 19% s bolestmi zad uvedlo, Ze maiji opravdovy
zajem o pomoc organizaci, bohuzel pouze 16%
nemocnych s roztrouSenou skler6zou a 5% s bo-
lestmi zad se tato pomoc dostane.

5. Pozitivni pfinos nemoci

Na zavér dotazniku byla zafazena otazka, zda
nemoc pfinesla nasSim respondentim do Zzivota
i néco pozitivniho. Celkem 48% dotazanych
s roztrousenou sklerézou a pouze 15% s bolest-
mi zad uvedlo, Ze jim nemoc pfinesla do Zivota
néco pozitivniho. Casto byla uvadéna pozitivni
zména pohledu na svét, lidé prestali spéchat
a zacali si vazit kazdého dne a kazdé malickosti.
V tomto ohledu bychom se od naSich nemocnych
mohli uéit.

Zaveér

Z naseho malého vyzkumu plyne, ze vétSina
chronicky nemocnych se velmi Casto potyka
s depresemi. Takto nemocni lidé by méli vyhledat
pomoc napfiklad u psychologl nebo Iékafl. Je
dulezité se se svymi problémy svéfit, jediné tak
se muzou fesit.

Dale je zfejmé, ze by se obéma skupinam ne-
mocnych mélo dopfat vice pomoci a ohledupl-
nosti jak od jejich okoli tak od rliznych organizaci.
Je tedy velmi dobre, Ze existuji sdruzeni pacientl
jako napf. ROSKA, kde se pacientim potifebné
pomoci a podpory dostane.

Pozitivnim nalezem je i to, Ze i tak zavazné one-
mocnéni jako roztrousena skleréza, ve velkém
procentu vnesla nasim respondentim do zZivota
i néco dobrého.
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Maximalni ceny plné hrazenych
stomatologickych vyrobki

Pro potfebu poskytovatelt stomatologickych slu-
Zeb zvefejiiujeme maximalni ceny piné hraze-
nych stomatologickych vyrobk(l pro dospélé
a déti, které jsou v souladu s cenovym rozhod-
nutim Ministerstva zdravotnictvi CR &. 6/2020/
CAU s ucinnosti od 1. 3. 2020.

Stomatologické vyrobky plné hrazené ze zdra-
votniho pojisténi jsou od 1. 3. 2020 hrazeny ve
vySi maximalnich cen, které jsou uvedeny
v pfiloze Cenového rozhodnuti &. 6/2020/CAU,
kterym se stanovi maximalni ceny stomatologic-
kych vyrobk( pIné hrazenych z vefejného zdra-
votniho pojisténi, v souladu s pfilohou ¢&. 4 zak.
¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi
a o zméné a doplnéni nékterych souvisejicich
zakonu, ve znéni pozdéjSich predpisu (dale PFi-
loha €. 4). Stomatologickym vyrobkem piné hra-
zenym ze zdravotniho pojiSténi se rozumi vyro-
bek uvedeny a oznageny symbolem ,|* v Pfiloze
¢C. 4.

S uéinnosti od 1. 3. 2020 doslo v souladu s ce-
novym rozhodnutim MZ &. 6/2020/CAU, kterym
se stanovi maximalni ceny stomatologickych vy-
robkd pIné hrazenych z vefejného zdravotniho
pojisténi, k navysSeni cen u nasledujicich vy-
robku:

Stomatologické vyrobky — osoby do 18 let
Korunkové nahrady

71101 Korunka plastova celokovo- 1 500 Ké
va, preparace do ztracena
71102 Korunka plastova celokovo- 1 500 Ké

va, preparace schudkova

Stomatologické vyrobky — osoby starsi 18 let
Korunkové nahrady

81101 Korunka plastova celokovova, 1 500 Ké
preparace do ztracena
81102 Korunka plastova celokovova, 1 500 K¢é
preparace schidkova
Celkové snimatelné nahrady
8220 Celkova nahrada horni 5000 K¢é
1
8221 Celkova nahrada dolni 5000 K¢
1

Stomatologické vyrobky ¢astecné hrazené

z vefejného zdravotniho pojisténi jsou

v roce 2020 hrazeny v souladu s Pfilohou &. 4.
VZP
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Zajisténi pecujicich osob

Pedujici osoba se dlouhodobé stara o déti a nezle-
tilé nebo pomaha svym nemocnym rodi¢um, pra-
rodi¢lim, nemocnému partnerovi. V sou¢asné do-
bé se také jedna o pocetnou skupinu pecujicich,
ktefi se staraji o déti a seniorni rodi€e zaroven.
Znamena to, Ze na ur€itou dobu odejdou ze svého
zaméstnani.

V tomto ¢lanku nechceme uvadét notoricky znamé
nebo jednoduSe dohledatelné informace, ale pfe-
devsim uvést do souvislosti nékteré dulezité infor-
mace souvisejici se zajisténim dlouhodobé péce
nebo péce o blizké na urcitou dobu.

V dobé péce o blizké existuji dvé zakladni skupiny
finanéniho zajisténi, které jsou odliSné s ohledem
na vék a situaci.

V péci o malé nezletilé déti mize byt pecujici
matka zajiSténa davkou nemocenského pojis-
téni — penézitd pomoc v matefstvi, ktera nahra-
zuje usly pfijem, po jeho ukonéeni mize matka
nebo otec €erpat davku rodi¢ovského pfispévku.

Péce o zletilé i nezletilé osoby, které vyzaduiji
trvale pomoc druhé osoby z diivodu dlouhodo-
bého nepfiznivého stavu, mize byt zajisté-
na socialni davkou prispévku na péci.

Tato davka je urCena na pomoc v péci o vlastni
osobu. Jedna se o denni ukony spojené napf. vy-
konem fyziologické potfeby, se zajisténim &i pfiji-
manim stravy, télesnou hygienou, oblékanim
a obouvanim atd.

Dale jsou to ukony v zajiSténi sobéstacnosti a sa-
mostatnosti, které umoziuji ucastnit se socialniho
a spoleCenského zivota (napf. ukony spojené
s péci o domacnost, nakupovanim, uklidem, pfi-
pravou stravy, schopnosti komunikace, mobility
a orientace apod.)

Vice informaci naleznete na webovych stran-
kach MPSV.

ZjednoduSené fe€eno, davka pfispévku patfi oso-
bé blizké, ktera si vSak za ni ,nakupuje sluzby”
svého pecCovatele, tedy toho, kdo se o ni stara v
domacim prostfedi. Mize to byt partner, maminka,
rodic.

Co je dulezité pro pecujiciho!

— Pecujici osoba zajistujici péci o svého blizkého
z titulu pfispévku na péci a ktera je v aktivnim
pracovnim véku, neplati po dobu zajisténi péce
zdravotni a socialni pojiSténi a doba péce je ji
zapocditana tzv. nahradni doba duchodového pojis-

téni. Pokud je doba osobni péte o osobu bliz-
kou soucasti rozhodného obdobi pro zjistovani
pFijmu pro vypocet dichodu, je povazovana za
tzv. vylou¢enou dobu, v disledku tohoto postu-
pu nedojde ke snizeni pfijmu skute¢né dosaze-
nych v rozhodném obdobi pro vypocet ducho-
du.

— Tém, kdo pecuji dlouhodobé (alespon 15
let) o blizkou zavislou osobu, je dichod vypo-
citavan specialnim vypoctem dle Zakona C.
306/2008 Sb., ktery nabyl uc€innosti od 1. 7.
2009. Toto opatfeni castecné zlepSilo , kterou
postaveni osob dlouhodobé& pedujicich napf.
0 své postizené déti.

— Pro duchod je dilezita doba prokazovani
osobni péce, ktera se prokazuje rozhodnu-
tim prislusné okresni spravy socialniho za-
bezpeceni a to o dobé a rozsahu této péce!
(Pozor specialni formular!) Podkladem pro roz-
hodnuti OSSZ o dobé& a rozsahu péce
je uznani osoby, o kterou je pefovano, za
osobu zavislou na pomoci jiné fyzické oso-
by dle zakona ¢. 108/2006 Sb.

Navrh na zahajeni fizeni je mozné podat
nejdfive po skon€eni uvedené péce nebo v do-
bé jejiho trvani v souvislosti s podanim zadosti
0 pfiznani dichodu. Nejpozdéji je mozné za-
dost podat do dvou let od skonceni této péce.
Vice informaci napf. na Pecujici on-line nebo
na MPSV dlchodové pojisténi.

V pfipadé potifeby osobnich konzultaci se mu-
Zete obracet na jakéhokoliv poskytovatele soci-
alnich sluzeb ve svém okoli, ktery z titulu za-
kladniho a odborného poradenstvi pfeda infor-
mace a kontakty o postupu. Dale napfiklad na
socialné pravni poradnu ARPZPD v CR nebo
na Internetporadna.cz.

Autor ¢lanku: Ivana Novotna
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Adira Jikabo — asistenc¢ni pejsek

Tak uz zase pisi o té nasi Ad&. Je to nase puber-
tacka, ktera se vSemu pilné uci, ale obcas i zlobi.
No, jako kazdy pubertak.

O vanocich se seznamila s naSim jorkSirem Kvi-
dem. Seznameni probéhlo v pofadku, a tak jsme
byli radi. Ada akorat koukala, jak to Ze se dere
nékdo jiny k pani¢ce na klin, a tak jsem ji vysvétli-
la, Ze na klin mGze ona i Kvido, ale samoziejmé
postupné. Drbat vS8ak musim obourué, protozZe ji-
nak jeden druhého odstrkuje. Jako kdyby si fikali,
ze ted bude pani¢ka drbat mé a ne tebe. Manzel
se smal a podotknul, Ze uz nemame jen jednoho
zarlivce a zavislaka na panicce, ale rovnou dva.

To pfedvedla i v Helppesu, kdyz se jeden pejsek,
ktery zrovna pfiSel z trénin-
7 ku, chtél nechat ode mé
podrbat. Ada hned pfib&hla
-, a odstr€ila ho. Jako to je
4 moje panitka, tebe drbat
nebude. Pak si stréila Cu-
macek na myj klin, a jako
kdyby fikala: ,Podrbej hez-
ky pani¢ko mé a ne toho
druhého®.

Jednou za é&trnact dni, kdy mohu Adu navstivit,
trénujeme. A tak jiz se mnou Ada navétivila RS
Centrum na Karlové namésti, vyfizovaly jsme véci
na ruznych Ufadech a nakupovaly v obchodé. Po-
kud nejedeme trénovat do viru velkomésta, tak
chodime na louku, kde si mizeme hrat a dovadét,
aby to nebyla jen sama prace.

Tak ted jesté vydrzet &étyfi mésice a Ada bude do-
ma mezi nami. Daniela

[roska = 202011

Ada

"Ahoj ¢tenafri,

uz jsem se nemohla dockat, az Vam budu
moct zase napsat, protoze za posledni 3 mési-
ce se toho spoooustu udalo.

Nejdfive jsem oslavila své prvni narozeniny.
Pani¢ka Daniela mi pfivezla supr dort, ktery byl
tak dobry, ze jsem se ani nerozdélila. Trenéfi
mi dali novou dospélackou vesti¢ku — asistenc-
ni pes ve vycviku. Chovat dospéle, se ale jesté
nehodlam. Rada skotaCim a jakmile to jde, vy-
mysSlim lumparny. Jednoho vecera jsem vyrazi-
la do viru velkomésta, ale nebyl to bézny ve-
Cer, tentokrat kolem mé pobihali ukficené
a ustrasené déti. Myslela jsem, ze se boji mé,
ale trenérka Markéta fikala, ze se boji Certa,
ktery dnes chodi s MikulaSem a andélem. Ta-
ké mi fekla, ze kdyz budu zlobit, ¢ert si mé od-
nese do pekla. Ja jsem ho ale radostné pfivita-
la vrticim se ocaskem, blizla mu pfi foceni pu-
su na tvar a Cert fikal, ze na takového dabla je
i peklo kratké, haha.

Nejen, Zze si mé cCert neodnesl, ale po par
dnech zacaly vanoc¢ni svatky a ja jsem si ko-
necné odpocinula od trenéru a vycviku. Konec-
né jsem méla vice Casu béhat jen tak po louce
pod dohledem pecovatelll, lumpacit s ostatni-
mi helppsiky a valet se v pelisku. Jednoho dne
nam k peliSkim pfinesli reprobedny — jupii, asi
bude diskotéka, fekla jsem si. A taky byla!
A jesté k tomu i svételna, venku na obloze.
Trenéfi k nam chodili pofad nakukovat a pozo-
rovat nas. Pak jsem se dozvédéla, ze je silves-
tr a néktefi pejsci se boji zvuka, které vydavaiji
ta svétylka. Proto jsme tu méli ty bednicky, kte-
ré vyhravaly paradni pisnicky. Mé osobné to
teda vubec nerozhodilo, zvladla jsem to s pac-
kama za hlavou.

Od nového roku muj vycvik nabral grady. Mam
pocit, Zze moje trenérka pres ty svatky vyrazné
zlenivéla. Porad ji musim svlékat, nosit véci ze
skfifky a dokonce ji po sobé zase zavfit. Po-
sledni dobou je tak lina, ze kdyz chceme né-
kam jit, poru¢i mi, abych ji pfitahla divnou zidli
na koleCkach, na kterou si sedne a uz se ani
nehne. A tak na prochazku uz chodim jen
vedle této zZidle a ona se jen veze. Nejhorsi je,
Ze kdyz se chci svézt ja, fekne mi, ze ne-
smim...chapete to?! Vrcholem vSeho je, ze mé
uci podat mobil, kdyz ji nékdo vola a zvoni na
celé kolo. Jako by si ho nemohla podat sama.
Trochu se bojim, co si vymysli dalSiho.
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Na to jsem sama zvédava a ur€ité Vam o tom
povypravim v dal§im ¢lanku.
Pac a bliz Vase Ada"

Novela zakona o poskytovani davek osobam
se zdravotnim postiZzenim sice trochu rozsiri-
la okruh lidi s narokem na pfispévek na
zvlastni pomucku, ale ty nejpodstatnéjsi pro-
blémy neresi. Napfiklad u naroku na prispé-
vek na motorové vozidlo tak stale nestaci, Ze
mayji lidé tézkou poruchu pohyblivosti, ale za-
lezi na tom, co je pri¢inou jejich stavu. Ne-
spravedlivé rozliSovani tak pokracuje.

Od 1. bfezna 2020 vstoupila v ucinnost novela
zakona €. 329/2019 Sb., o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim, a pfinasi dvé
zmény:

Prispévek na motorové vozidlo

Narok na pfispévek na automobil maji noveé i lidé
s vySSim pfijmem, ten ted maze Cinit az Sestnac-
tinasobek zivotniho minima. Lidé s postizenim
Casto namitali, Zze automobil potfebuji a vyuzivaji
k cestam do zaméstnani. Kvuli pfijmu ze zamést-
nani jim ale byl pfispévek na automobil kracen,
coz povazovali za nespravedlivé. Nyni se tedy
rozroste skupina lidi s postizenim, ktefi budou
mit narok na prispévek na automobil v plné vysi.

~Je samoziejmé dobre, Ze zména zakona umoz-
ni vice lidem s postizenim na pfispévek dosah-
nout. Nefesi to ale tu nejvétsi nespravedinost,
na kterou u pfispévku na motorové vozidlo dlou-
hodobé upozorriujeme. | po zméné zakona totiz
stale plati, Ze narok na prispévek maji jen lidé se
,Spravnou’ pri¢inou poruchy pohyblivosti. Ti, kdo
se nemohou pohybovat, ale diuvodem je treba
postiZzeni mozku, nikoli pfimo porucha pohybové-
ho ustroji, maji smalu, novela jim situaci nezlep-
Sila,“ konstatuje ombudsman Stanislav Krecek.

Upozorfiuje na spoustu podnétd, v nichz si lidé
trpici rlznymi onemocnénimi a poskozenimi
mozku (roztrousena skleréza, Parkinsonova ne-
moc atd.) stéZuji na zamitnuti Zadosti o pfispé-
vek na zvlastni pomucku na pofizeni motorového
vozidla. Urady Zadosti zamitaji s oddvodné&nim,
Ze jejich onemocnéni neni téZkou vadou nosné-
ho nebo pohybového ustroji. Zcela se pfitom po-
miji fakt, Ze realné projevy jejich poruchy pohyb-

¢inénymi vadou nosného a pohybového ustroji
vymezenymi pfilohou k zakonu. O naroku na
prispévek na auto tak stale rozhoduje dia-
gnoza, nikoli stav ¢lovéka s postizenim.

Rozsireni diagnéz pro prispévek
na pomucky
U ostatnich pfispévkl na pomucky poskytova-
né podle tohoto zakona (kromé pfispévku na
motorové vozidlo), tj.
napfiklad na schodo-
lezy, pfenosné rampy,
zvedaci ploSiny, scho-
distové sedacky, roz-
Sifeni dvefi v byté,
uzpusobeni koupelny
apod., novela zakona
rozSifuje vycCet zdra-
votnich diagnéz o dal-
8i skupinu onemocné-
ni, u nichz Ize o dav-
= ku zadat. Na pfispév-
ky tak nové dosahnou
i néktefi lide, ktefi sice nemaji postiZzeni nosné-
ho &i pohybového aparatu (nemaji konkrétni
pohybové postizeni), ale jejich mobilita je vy-
razn€ naruSena zavaznymi internimi choroba-
mi. Konkrétné se jedna o lidi s tézkym plicnim
onemocnénim, s tézkym postizenim srdce Ci
se zavaznym postizenim cév dolnich koncetin.

KANCELAR
VEREJNEHO OCHRANCE PRAV

Pfestoze novela zakona podle ombudsmana
Stanislava KfeCka o trochu rozsifila okruh
osob, které maji na davku narok, zména stale
neni dostadujici: ,Podle Umluvy o pravech
0sob s postizenim je ukolem statu zajistit lidem
S postizenim rovny pfistup ke kompenzacnim
pomtuckam. K tomu vSak zatim nedoSlo.”

Nespravedlivy pfistup k uznavani naroku na
pfispévek na motorové vozidlo Ize ilustrovat na
fadé pripad(, napf.:

- stézovatel trpi vaznou dédi¢nou poruchou
koordinace pohyb, ktera se postupné zhorsu-
je. V soucasné dobé& uz muz téméf neni scho-
pen chlize, dokaze udélat jen nékolik krokl a
pouze s oporou o nabytek nebo o jinou osobu,
jinak se pohybuje na invalidnim voziku. Nemoc
uz zasahuje i horni kongetiny. Ufady potize a
zdravotni stav stéZovatele nezpochybnily, ale
konstatovaly, ze pohybové potize nejsou zpuU-
sobeny postizenim pohybového nebo nosného
ustroji, jak to definuje pravni predpis, ale jde
o dusledek zavazného neurodegenerativniho
onemocnéni. Narok na pfispévek na motorové
vozidlo tak neuznaly.

Jroska = 202011
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- stéZovatel v dusledku tézkého anafylaktického
Soku a otoku mozku ochrnul. V mladém véku se
stal plné invalidnim, i pfes mnozstvi rehabilitaci
jen s obtizemi chodi a mluvi. Kvuli potfebé dojiz-
dét na mnozstvi vySetfeni a rehabilitaci, pozadal
prostfednictvim manzelky o pfispévek na motoro-
vé vozidlo. Zadost byla zamitnuta

- stéZovatel je pIné invalidni, v dusledku roztrou-
Sené sklerézy se muze pohybovat jen na voziku.
Opakované zadal o pfispévek na motorové vozi-
dlo, aby se dostal k Iékafi, na rehabilitace, byl
v kontaktu s okolim, protoZe bezbariérova vefejna
doprava je pro néj prakticky nedostupna. Protoze
vSak nejde o ,pohybové“ postizeni, zadosti jsou
zamitany.

Vice na

Cestovani vlakem je pohodiné,
Ceské drahy nabizeji i asistenci

Cestovani se zdravotnim handicapem je stale
snazsi. Ceské drahy v sougasnosti provozuji pres
600 bezbariérovych vozidel a desitky novych bez-
bariérovych vlakl se pravé vyrabi.

Spoluobcéanim s riznymi zdravotnimi kompli-
kacemi nabizime nejrozsahlejsi celostatni sit
verejné dopravy. UZ skoro 5 000 spoju je pfi-
zpusobeno pro prepravu osob na voziku. Vel-
ka c¢ast z nich, zejména regionalni spoje, je pfi-
mo obsluhovadna nizkopodlaznimi vilaky, kam
snadno nastoupi i lidé se sniZzenou schopnosti
pohybu a orientace,” vysvétluje Radek Dvorak,
mistopfedseda predstavenstva a naméstek pro
obchod Ceskych drah.

i
"ﬂ“!"rﬁk WLh - T - e E

Desitky novych vilakt bez bariér

Nizkopodlazni vozidla maiji snizenou vySku podla-
hy, ktera je v Urovni modernich nastupist. Pfi na-
stupu tak neni nutné prekonat vysoké schody. Ta-
to vozidla jsou navic vybavena modernim typem
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dvefi, které se snadno ovladaji prostiednictvim
tlacitek.

»V soucasnosti provozujeme vice nez 430
nizkopodlaznich souprav hlavné v regional-
ni dopravé. Takovymi vlaky obsluhujeme
témér veskerou prfiméstskou dopravu kolem
Prahy a paterni spoje napfiklad mezi Pardu-
bicemi a Hradcem Kralové, prakticky na ce-
lém Podkrusnohorském koridoru od Chebu
pres Karlovy Vary a Most aZ po Usti nad La-
bem a Décin, radu linek na Ostravsku a
mnoho dalSich spoji. V pristich letech se
nasSe nabidka nizkopodlaznich vlaku jesté
podstatné rozsifi. Objednali jsme 31 novych
jednotek RegioPanter a pfipravujeme kon-
trakt na porizeni dalSich motorovych vlaki,*
fika Radek Dvorak a zmifiuje také mista, kde
nové vlaky budou jezdit: ,,Nové nizkopodlazni
soupravy nasadime na linky z Klatov pres
Plzen do Berouna, v Jiho¢eském a v Pardu-
bickém kraji, na Vysoc¢iné, nebo na severni
Moravé na trati z Ostravy do Frydku-Mistku
a Frydlantu nad Ostravici.”

Bez bariér |ze cestovat také v dalkovych spo-
jich. Desitkami bezbariérovych vozl se special-
ni ploSinou pro nastup osob pohybujicich se na
voziku je vybaveno velké mnozstvi rychlik(
a expresl. PohodIné Ize cestovat také ve vla-
cich Pendolino nebo Railjet. ,,Nabidku cesto-
vani bez bariér chceme rozsirit také v dalko-
vé dopravé, proto se nyni vyrabi 10 moder-
nich souprav pro obé linky z Prahy do Che-
bu, pres Plzeri i pfes Usti nad Labem. Tyto
soupravy nabidnou stejny komfort cestova-
ni jako railjety.

o, ek, R I
\ b

Vyrobce dalsich 20 podobnych modernich
vliaku nyni vybirame,“pfipomnél Radek Dvo-
rak.

Objednejte si asistenci

Navzdory modernim bezbariérovym viakim,
vystavbé vytaht a ramp k nastupistim a stavbé
zvySenych nastupist’ se néktefi cestujici neobe-
jdou bez asistence. Osoby s prikazy ZTP/P
mohou byt po celou cestu doprovazeny privod-
cem, ktery cestuje zdarma. U nevidomych je
bezplatna pfeprava také vodiciho psa a bez-
platné Ize pfepravit také asistencniho psa.
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Ne vsichni vS8ak potiebuji staly doprovod a staci
jim pomoc pouze v misté, které dobfe neznaji
a kde oCekavaji rizné komplikace, jako jsou na-
pfiklad velka nadrazi.

,Ceské drahy proto provozuji pro osoby se
zdravotnim postiZzenim specialni systém, na
kterém si mohou objednat cestovani. Snadno
tam lIze vyhledat spoj s garantovanymi bez-
bariérovymi vozy a nasledné si Ize tuto pre-
pravu objednat a mista rezervovat,” vysvétluje
Radek Dvorak.

,,Pokud cestu11c1 nema privodce a potrebuje

S - asistenci, pak si ji
muze také ve vel-
kych stanicich za-
Jistit. Nasi prosko-
leni zaméstnanci,
Wl pfedev$im ve vel-
kych Zeleznicnich
uzlech, jako je tre-
ba prazské, brnén-
ské nebo ostrav-
ské hlavni nadrazi,

nakupu jizdenky, cestujiciho doprovodi po
bezbariérovych cestach na nastupisté a po-
mohou mu pri samotném nastupu do vlaku.“

PFi nastupu muze cestujici odkazany pfi pohybu
na vozik vyuzit podle typu vlaku zvedaci ploSinu
ve vagongé, nebo asistent na nadrazi zajisti mo-
bilni ploSinu, kterou Ize na nastupisti pfistavit
k rdznym vlakim. Nastup mize usnadnit i rampa
nebo ploSina, ktera prekonava u nizkopodlaz-
nich vozidel mezeru mezi nastupistém a podla-
hou vagonu. V mnoha pfipadech ale neni u niz-
kopodlaznich vlaku ploSina ani rampa zapottebi.
Podobné& muzou Ceské drahy zajistit asistenci
pfi vystupu v cilové stanici a zajisti doprovod z
nastupidté do mista, odkud je jiZ snadna cesta
dale do mésta.

Tipy na cestu vlakem Ceskych drah

e pozadavek na pfepravu a asistenci je tfeba
u vlakll s bezbariérovymi vozy uplatnit nejméné
24 hodin pfed cestou

eobjednavku je mozné provést prostiednictvim
specialniho formulafe na strance www.cd.cz,

e na strance www.cd.cz Ize vyhledat také bez-
bariérové spoje Ceskych drah, do vyhledavade
spojeni staci zadat pozadavek na bezbariérovy
vUz, na strankach jsou i dal$i praktické informa-
ce pro cestovani bez bariér,

e informace lze ziskat a objednavku podat také

pak pomohou pri

na zakaznické lince s kontakty info@cd.cz ne-
bo na tel. ¢isle 221 111 122,

e objednavku a informace o preprave Ize ziskat
také v osobnich pokladnach Ceskych drah.

(ED‘) Ceské drahy

Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim

Vazeni pratele,

z médii se ozyva, Ze je kolem zZelezni¢ni dopra-
vy hodné zmatkd, protoze, jak sami vite, od 15.
12. 2019 vstupuje v ucinnost novy jizdni Fad.
Novy jizdni fad v sobé zahrnuje i trasy, kde
jsou jini dopravci, nez Ceské drahy. Uvédomu-
jeme si, ze liberalizace zelezni¢ni dopravy nese
s sebou urcité obtize pro cestovani osob se
zdravotnim postizenim. Proto se NRZP CR
snazila dlouhodobé spolupracovat s Minister-
stvem dopravy CR, SZDC, jednotlivymi doprav-
ci (CD a.s., Arriva a.s., Regio Jet s.r.o., Leo
Express). Snazili jsme se fesit situaci tak, aby
pfi zméné systému na Zeleznici a novym jizd-
nim fadem nebyl Zadny dopad na osoby se
zdravotnim postizenim, které jezdi ZelezniCni
dopravou. Pokud budete mit néjaké tézkosti
nebo pokud zjistite, Zze jste zUstali nékde bez
pomoci. Nejlépe bude, kdyZ nam napl'éete SVo-
je zkuSenosti na adresu

S ucinnosti od 15. 12. 2019 Ministerstvo dopra-
vy spustilo prostfednictvim CENDIS vlastni ob-
jednavkovy systém pro pfepravu cestujicich na
vozikua objednani asistence, ktery bude slouzit
pro objednani cesty pfi kombinaci vice doprav-
cl. Systém nenahrazuje objednavkovy systém
CD - pokud cestujici pojede pouze vlaky CD
(i s prestupy), na objednani jeho cesty se nic
neméni a plati vSechna nastavena pravidla.
Obdobné plati, ze pokud cestujici pozaduje
prepravu jednim z jinych dopravcu, musi se
obratit se svou zadosti pfimo na tohoto doprav-
ce. Spojeni na CENDIS najdete na odkaze:

Pokud v8ak cestujici bude kombinovat pfepra-
vu s vice dopravci, svou objednavku musi udi-
nit na HELP DESK CENDIS na adrese

Objednavky uplatnéné pfes HELP DESK CEN-
DIS bude spravce systému distribuovat viem
dotéenym dopravcim k feSeni diliho poza-
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davku, pfipadné celou objednavku postoupi CD
k zajisténi stavajicim zpusobem cestou naseho
objednavkového systému.

Soudasné od 15. 12. 2019 SZDC prebira ve vy-
branych stanicich zajisténi asistence, tzn. dopro-
vod cestujiciho dle potfeby v prostoru stanice
a na nastupisté. Nastup a vystup cestujiciho do
vlaku CD pomoci plosiny (vozidlové nebo stanié-
ni) zajistuje i nadale zaméstnanec CD jako do-
sud.

Pfeji vam vSechno dobré.
Mgr. Vaclav Krasa,
pfedseda NRZP CR

Dopis MPSV CR o zmirnéni byro-
kracie pri zadostech o davky OZP)

Vazeni pratelé,

v sobotu jsem obdrzZel dopis od pani naméstkyné
Katefiny Jirkové ve véci sniZeni byrokracie pfi
pfiznavani ruznych davek podle zakona C¢.
329/2011 Sb., o poskytovani davek pro osoby se
zdravotnim postizenim.

Dopis, ktery najdete v odkaze pod textem, vam
posilam cely, protoZze si myslim, ze nema smysl|
ho néjak komentovat. V dopise je vSe uvedeno
srozumitelné. Pokud byste méli néjaké pfipomin-
ky nebo né&jaké problémy, muzete se obratit na
nase poradny.
Mgr. Vaclav Krasa
predseda NRZP CR

Vazeny pane piedsedo,

vim, Ze souasna mimofadna situace dopada na
fadu rodin osob se zdravotnim postizenim zvlast
téZce. Z urovné ministerstva se bohuzel nepodafi
vyfeSit vysoce individualni situace a potfeby
vS§ech. Riznymi opatfenimi se ale snazime uleh-
Cit osobam se zdravotnim postiZzenim a jejich ro-
dinam v této dobé co nejvice. Jsme si védomi, Ze
nouzovy stav a fada omezujicich opatfeni, ktera
pfedevsim souvisi s omezenim osobniho kontak-
tu mezi lidmi, mohou ztéZovat plnéni nékterych
podminek naroku na pfispévek na mobilitu nebo
nékterych povinnosti vztahujicich se k pfispévku
na zvlastni pomucku.

Generalnimu Feditelstvi Ufadu prace Ceské re-
publiky jsme proto doporucili, aby u osob, kterym
byl pfiznan pfispévek na mobilitu, byla podminka
opakované dopravy za uhradu povazovana za

splnénou po dobu nouzového stavu a omezuji-
cich opatfeni. Podminku opakované dopravy za

Uhradu jsme doporudili povazovat za spinénou
také u fizeni pravomocné neukonéenych, ato u
osob uvedenych v § 6 odst. 1 zakona o posky-
tovani davek osobam se zdravotnim postize-
nim, to je u osob, kterym nejsou poskytovany
dotCené pobytové socialni sluzby. U pravomoc-
né neukoncenych fizeni u osob dle § 6 odst. 4
zakona o poskytovani davek osobam se zdra-
votnim postizenim jsme doporucili postupovat
individualné dle konkrétnich okolnosti.

Pro minimalizaci dopadl nouzového stavu a
omezujicich opatfeni na pfispévek na zvlastni
pomucku (zejména ve vztahu k § 12 zékona o
poskytovani davek osobam se zdravotnim po-
stizenim) jsme doporudili uvazlivé stanovovat
Ihaty, ve které ma byt napfiklad ode dne vypla-
ceni pfispévku na zvlastni pomdlcku pouzit pfi-
spévek na zvlastni pomuicku na pofizeni po-
mucky.

Osoby se zdravotnim postiZzenim a jejich rodiny
maji v sou¢asné dobé omezené moznosti pofi-
zovani pomucek nebo jejich pofizeni trva pfi-
nejmensim delSi dobu. Po dobu nouzového
stavu a omezujicich opatfeni jsme doporudili
podminky uzivani pomucek (viz napfiklad § 12
odst. 1 pism. d) &i e) zakona o poskytovani da-
vek osobam se zdravotnim postizenim) pova-
Zovat za splnéné. Obdobné jsme doporudili,
aby Ihaty pro dokladani skute¢nosti (napfiklad
u vyzvy krajské pobocky Ufadu prace Ceské
republiky predlozit alespon dva navrhy feSeni
odstranéni bariéry vCetné ceny) respektovaly
nouzovy stav a omezujici opatfeni, tj. aby byly
dostatecné.

Cilem naSeho doporuceni bylo minimalizovat
dopady nouzového stavu a komplexu omezuiji-
cich opatfeni na osoby se zdravotnim postize-
nim a jejich rodiny i na pracovnice a pracovniky
krajskych poboéek Ufadu prace Ceské republi-
ky. Jsme pfipraveni dalSi opatfeni a doporuceni
pfizpusobovat vyvoji epidemiologické situace
a predevsSim vyhlaSovanym opatfenim. Vazeny
pane pfedsedo, véfim, Ze doporuceni, které
jsme dali, uvitate. Doufam, Zze v kombinaci
s dalSimi opatfenimi nasSeho ministerstva a
ostatnich subjektld uleh&i sou€asnou situaci
alespon nékterych osob a rodin.

Budme v kontaktu, prosim. Bude-li mit néjaké
podnéty, prosim, ozvéte se mi. V ramci mozné-
ho (a naSich personalnich kapacit) se pokusi-
me s Vasimi podnéty nalozit k celkovému feSe-
ni situace nasich spoluob&an.

Katefina Jirkova
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Roska Jihlava

Néco pro zdravi-nas vylet do Bliku
v Mad’'arsku

Jiz nékolik let jezdi ¢lenové nasi Rosky na kratky
,0zdravny pobyt“ do termalnich lazni v Madarsku
— BuKkfurdé. | letos — 16. Unora se nas vypravila
dvacitka krasnym autobusem s Sikovnym fidi¢em
na pobyt do léCivé vody v malebnych laznich,
které jsou druhé nejvétsi v Madarsku. Cesta nam
dobfe ubihala a vSichni jsme se zajmem pozoro-
vali okolni krajinu. Velké zmény byly uz vidét od
nas z VysocCiny; smutny pohled na zpustoSené
lesy, proslula D1 smérem na Brno a dal na Brati-
slavu. | pfes Slovensko a Rakousko to krasné
ubihalo. Pravé tam, v Rakousku—misto lest oko-
lo dalnice jsou v dohledu v obou smérech ,lesy”
vétrnych elektraren; misty vinice a dokonce se
pracovalo i v polich. A zase o kousek dal, uz ale
v Madarsku bylo vidét vice vinic, hodné foliovni-
kil a také Cerstvé obdélavana pole.Celkem Ctyfi
hodiny a deset minut se dvéma zastavkami a byl
jsme na misté.

VSichni jsme se ubytovali ve znamém prostredi
v pohodli a teple. A hned jsme Sli na vecefi do
restaurace, kterou uvnitf zdobi obraz bilého ko-
né. Ochotny a usmévavy majitel nas uvital hned
pfi pfichodu. Pfijemna restaurace a bylo milé, ze
jidelni listek s nabidkou jidel a napoju je i v Ces-
kém jazyce. Velké porce mistnich specialit nam
velmi chutnaly. A po prvnim noclehu jsme spé-
chali na vydatnou snidani. Hned po snidani ho-
nem do autobusu, ktery nas odvezl do nedale-
kych lazni. TéSila jsem se a s ostatnimi po vyfi-
zeni u vstupnich turnikett Sli do Saten a pak hura
k bazénim.

Hlavni veliky bazén s 1é€ivou vodou je kryty, pro-
to také odér z horké vody je hodné citit. Usadili
jsme se na lehatkach a kazdy podle svého zajmu
mohl navstivit riizné, i venkovni bazény, zazitko-
vy bazén s rlznymi atrakcemi.

b33

Néktefi Sli do restaurace, nebo bufetu, kde si
mohli dat obéd, kavu, ¢i zmrzlinu. Vétsina vyu-
zila svych vlastnich zasob a pfi odpoc&inku po
koupeli se najedli. A do 17 hodin jsme byl
vS8ichni, jak se patfi ,vyplaveni® i unaveni. Pfed
navratem jesté néktefi v rychlosti nakoupili riiz-
né zdejSi proslulé papriky a dochucovadla.
A hura domd, ulozit k ususeni mokré véci a pak
na vecefi do restaurace. Spokojeni po jidle
a kratkém posezeni Sup do posteli.

Rano zase po snidani jsme naloZili vSechny vé-
ci do autobusu, protoze ten den se po vyuziti
riznych bazénl odjizdélo zase domu.Pocasi
nam pralo. Unor a pondéli 17. 2. bylo 22 stup-
na; atery 21 stupnd tepla. Néktefi lazensti hosté
si fotili ¢as a teplotu svymi mobily. Byly to maxi-
malni teploty, které naskakovaly na displeji me-
zi bazény.

Byly to zase krasné dny v termalnich laznich,
kde tepla léCiva voda nékterym z nas pomohla
s bolavymi klouby a zady. A vyrazili jsme na

Dékujeme nasi vedouci Jitce a fidi¢i Martinovi,
ktefi nam zajistili vylet a pobyt a pfijemné prozi-
té chvile s milymi lidmi.

Eva Zavadilova
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Roska Kyjov

Podékovani

&k

SIKULENKY SIKOVNE, DELATE NAM RADOST

CO VEZMETE DO RUKOU, PRIPOMENE MLADOST.
TO JSME BYLI VYKONNI, HRAVi A TAK KRASNI ...

NEUBEHLO TOLIK DNi, LEC TELA NAM ZHASLY.

NAJDOU SE VSAK VYJIMKY, NEDAJi SE ZLOMIT
PAPIRNICTVi VYKOUPI, JDOU VSELICO TVORIT.

UDELAJi SOBE CAS, NEBOJi SE PRACE
VYTVAREJi KRASLICE, ANDILKY, ZAJICE...

MUZEM TOMU RiKAT ERGO NEBO JAK SE CHCE
KDO DOSTANE DAREM MUZU, SKLizi OVACE.

ZABALENIM NEKONCITE, ZACNE DALSi KROK

DARUJETE | PRODATE. DNES ISIKOVNE, DELATE

PRiSTi ROK.
PAK TEPRVE ZASLOUZENE OCHUTNATE MOK

(Podékovani dévéatum za vySivani, lepeni, malovani,
... I za prodej).

akce Rosek

MIKULASSKE POSEZENI

MIKULASSKE POSEZENI ROSKY KYJOV
probéhlo ve stiedu 4. 12. 2019 od 15:00 ho-
din v Kyjové na Urbanové (klubovna)

Pred nasi, za nasi, Mikulas uz pelasi,
za chvili je u tebe, bere s sebou andéle.
UzZijme si Mikulase, nadilka, ta bude nase!
Cely rok jsme nezlobili, bychom dobre
pochodili.

Po privitani ucastnikli - bylo nas 29 dospé-
lych a jedno dité (vnu€ka Oliny) mikulasska
zacala.

Probéhly dékovacky pro nékteré nase ¢leny:

1) Kucharovi (65. narozky, dik kronikarce)

2) Jenda Simek (herec od Pana Boha)

3) Ergo - Sikulky (dévéatiim jde vSechno od
ruky)

Poté si uCastnici vybrali losy jisté vyhry a na-
sledoval prodej losi do tomboly.

Bylo pfi tom hodné vzru$eni, téSeni, mluveni ...

Nasledovalo spoleéenstvi s pohosténim-
super dobroty od nasich dévéat, splachnuté
dobrym mokem. Po vzpominani vSech letos-
nich akci i s jejich nezapomenutelnymi kousky
se pfistoupilo k losovani tomboly.

Vyhrali jsme vsichni. Pobavili se, protfepali
branice a hura domd, tésit se na Jeziska.

Treba pfinese kousek toho zdravic¢ka i nam.
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U KUCHARU TAM JE FAJN,
ZAS NAM BYLO HEZKY

RESILI JSME TOHO MOC,
VYBOR | NAROZKY.

KRASNE OPRAVENY DUM,
FUNKCNOST DNESNi DOBY
Z TOHO RADOST MUSI MIT JAK CHLAPI,
TAK ROBY!

SRDECNOST TU CITIT VSUDE,
TA TU VSECHNY POHLADI
NACHYSTANA RAJSKA MANA ZALUDKY
NAM OMLADI.

KDYZ SE SKLOUBI CiSTE DUSE
S PREVELIKOU ZRUCNOSTI

DOBRE SE MI TOTO PISE,
| S USMEVEM | VDECNOSTI!

- Obklop se
lidmi, kteri

Jroska = 202011 25



akce Rosek

Roska Brno-meésto

Brno na Marsu

MaRS, Maratén s roztrousenou sklerézou, je
tradiéni akce nadacniho fondu Impuls, uréena
pro pacienty s RS, ale také pro Sirokou verej-
nost. Smyslem akce je upozornit na to, ze pfi
IéCbé roztrousené sklerodzy i v zivoté kazdého
Clovéka je prospésny pravidelny pohyb a zdravy
zZivotni styl.

Letos probéhl jiz devaty roCnik, ve kterém se do
cviCebniho maratonu zapojilo pfes 25 mést
a vice nez ftfi tisice lidi. CviCeni probiha vzdy
prvni bfeznovy vikend, takZe tentokrat na 6. az
7. bfezna. Akce v jednotlivych méstech zajistuji
organizatné Casto pobocné spolky Unie ROS-
KA.

V Brné je to Roska Brno-mésto, ktera jiz tfetim
rokem poradala sobotni cviCebni maraton v la-
zenském a relaxaénim centru na Rasinové ulici.
Do Brna si pfijeli zacviCit také ¢lenové Rosky
Brno-venkov, Kyjov a Vsetin.

Program byl pestry a zajistovali ho studenti fyzi-
oterapie MU v Brné a odborni lektofi taneCnich a

akce Rosek

télovychovnych aktivit. Spravné vedené rehabi-
litacni cvi€eni je u€innym nastrojem udrzovani
pohyblivosti i jemné motoriky a ma pacienty
motivovat ke kazdodennimu domacimu trénin-
ku. Vytrvalostni cvi€eni, které je velmi pfijemné
s hudbou a méli jsme ho ve stylu latinskych
tancd, je skvélym pomocnikem v boji s Unavou
a smichocviky zase vzdycky zlepsi naladu. Od-
poledne jsme si zacvi€ili v bazénu.

Kromé spole¢ného cvieni byla vSem ucastni-
kim k dispozici po cely den posilovna, kde
mohli nejen utuzit své svaly, ale také pfispét
ujetymi kilometry na rotopedu, béZicim pasu,
orbitreku nebo veslafském trenazéru ke zdola-
ni cesty z Maratonu do Athén, tedy spole¢né
prekonat 40 km. A to se nam, jako kazdorocné,
s velkou rezervou podafilo. Zde byla velmi
Ucinna pomoc studentd stfedni Skoly v TiSno-
vé, ktefi se spolecné s pani ucitelkou starali
o bezpecnost ucastnikl, ktefi mnohdy podavali
vykon na hranici svych moznosti.

Celkem 73 ucastniki se seSlo na brnénském
Marsu, z dobrovolného vstupného se vybralo
3 750 K&, které se pouzije na nakup cvi¢ebnich
pomucek. S témi ¢lenové Rosky pracuji v pra-
videlném rehabilitanim cvieni, které pro své
Cleny organizuje Roska Brno-mésto jednou
tydné.
ProtoZze v pohybu je Zivot, a tak se tedy hy-
bejme po cely rok!

Olga Rubinova

Roska a RS v divadle

,Duet pro jeden hlas“ — zda se vam to jako
oxymoron? Chyba! Je to divadelni hra britské-
ho dramatika a herce Toma Kempinskyho, jeji-
miz hrdiny jsou byvala houslova virtuoska trpici
RS a jeji psychiatr. Hra je inspirovana pribé-
hem violoncellistky Jacqueline duPré. 12 na-
Sich ¢lenl i rodinnych prisludniku ji zhlédlo 28.
unora v Divadle Bolka Polivky. Byl to herecky
koncert Zuzany Stivinové a Jana Novotného.

Radka domluvila s feditelem Ondrejem Cha-
lupskym, Ze jsme se mohli prezentovat pred
predstavenim na vernisazi vystavy kreseb
a obrazu brnénské rodacky Zdeny H6hmové-
nazvané ,Dvé energie“. My jsme ve foyer pre-
zentovali ,Roztrousené kytiCky“ a nase vyrobky
a kalendare.

PriSel za nami jak pan feditel, tak principal Bo-
lek Polivka se svou novomanzelkou Marcelou,
chvili s nami pohovorili a vyfotografovali se se

froska = 202011

26



regionélni Roskx regionélni Roskx

sklerotiky. Bolek vi, o co jde, protoze ma synov-
ce Philipa s touto diagnézou. Pfi dékovacce do-
stala pfedstavitelka hlavni role od naseho Milo-
Se roztrouSenou kytiCku, za kterou byla moc
rada. Probéhly standingovations, a pomalu
jsme se zacali rozchazet dom(, plni dojmu a
emoci. Uvédomili jsme si, ze Clovék nema ztra-
cet smysl zivota i kdyZ ma pfed sebou tézké
prekazky.
Kamila Neplechova,
Roska Brno-mésto

Roskari na kulturnich akcich

Jesté v zavéru roku se se ¢lenové Rosky Brno-
mésto zucastnili dvou koncertd. 14. 12. to byl jiz
tradi¢ni vanoc¢ni koncert Straznické cimbalové
muziky Michala Miltdka v KD Rubin. A 18. 12.
2019 koncert Hanky Robinson v Café Prah. By-
lo to velice pfijemné posezeni a my se na ni
téSime, az za nami opét pfijede na naSe oslavy
25.vyroCi zalozeni naSi organizace 19.4.2020
v Semilasse.

V sobotu 1.2. 2020 jsme Sli podpofit nasi kama-
radku Blanku, ktera hraje v pfedstaveni Divadlo
utlacovanych v podani mezigeneracni skupiny
Zen na Kounicové. Hra nabizi zruSeni hranice
mezi hledistém a jevistém tak, aby byl volny
prostor mezi umélci a divaky, které vybizi, aby
spole¢né hledali nova feSeni situace. Blanku
zname jako lektorku Smichocvikl, tak bylo vi-
dét, Zze s komunikaci s divaky problém nema.
Zapojila se i naSe Romana a na zaveér jsme jim
predali jako podékovani kytiCku. A ta nejvice
utlacovana dostala od naseho /vana jablicko.

A hned dalsi tyden se jedenactka ¢lenl zapojila
do viru tance. Diky Nadaci Zdravi pro Moravu,
ktera zakoupila pro nas i nékteré dalSi spolky
vstupenky, jsme Sli na 7.spoleCensky ples SD
CR Brno v Kulturnim centru Rubin. Popovidali
jsme si, zatancovali, zazpivali i krasné vyhry
v Kole §tésti vétina ziskala. A ted uz se téSime
do Lazerniského a relaxacniho centra RaSinova
na MaRS v sobotu 7. 3.2020.

.

Vlasta Blatna, Roska Brno-mésto

Roska Usti nad Labem
Posilovna

V roce 2019 se nam podaifila skvéla véc. Mame
svoji posilovnu!

ZaCatkem roku 2019 jsme ziskali moznost
v prostorech MarVaklubu v Usti nad Labem se
vytvofit svlj prostor na cvi¢eni, veslovani a po-
silovani. Postupné jsme zacali na$ prostor zapl-
fovat rotopedy, veslovacimi trenazéry, zebfina-
mi, zavésnymi popruhy, balanénimi mici, posilo-
vacimi gumami, zinénkami a nechybi nam ani
posilovaci lavice s ¢inkami. Schazime se kaz-
dou stfedu a patek od 10:00 do 12:00 hodin a
mame stale plno. Ten kdo nechce cvicit, nebo
z néjakého divodu nemuze, ma moznost dat si
malé obcerstveni, pfelist si Casopis Roska, kte-
ry si tiskneme nebo si jen popovidat s prateli.

Pro inspiraci jsme si také zajeli do Brna na vy-
stavu Rehaprotex. Byl to velmi vydaieny vylet,
protoze jsme nacerpali spoustu novych inspira-
ci, ziskali jsme nové kontakty a v neposledni
fadé nas mile prekvapilo setkani s prateli
z Rosky Brno — mésto.

Dfive na cvieni chodili pouze 2 — 3 lidé. Za to
v soucasnosti jsou vSechny cvi¢ebni pomucky
obsazeny a nékdy se tvofi i fronty. Ovéem ne-
schazime se jen kvdli cvi€eni, ale hlavné kvdli
skvélé naladé a za dobrymi kamarady.

Vv~ 4

Roska Usti nad Labem
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Roska Pisek

Jak sSel rok s Roskou Pisek

Rok uplynul jako voda a tak jen malé nahlédnuti
do c&innosti pisecké Rosky. At uz to bylo pravi-
delné cviceni a setkavani ¢lenu, spole¢né plava-
ni v bazénu v Milevsku, tak i UspésSna ucast
sportovniho druzstva na turnajich ve hfe iboccia-
bude stale milou vzpominkou na uplynuly rok.
Tak jako v minulych letech na jarnim pratelaku
v Sobéslavi se nasSim boccistkdm nedarilo, ale
za zminku stoji, ze je to pokazdé turnaj o souna-
lezitosti zdravich a handicapovanych hracl na
pohodu.Radost nam déla, ze naSe druzstvo zis-
kalo v uplynulé sezéné v 1.JihoCeské lize krasné
4.misto.

Také spoleCna oslava u pfilezitosti Svétového
dne RS v Ceskych Budé&jovicich, kterou uz néko-
lik let uspésné porada budéjovicka Roska se vy-
dafila a jako vzdy zaujala pestrym kulturnim pro-
gramem. A nebudu sama, ktera na Martina Ma-
Xu jen tak nezapomene. Na této benefi¢ni akci
mame vzdy moznost pfedstavit a nabidnout ve-
fejnosti své vyrobky zhotovené v ramci nasi er-
goterapie a uzit si spole€né chvile s milymi lidmi.

V Cervnu se konala naSe prvni rekondice v Mac¢-
kové u Blatné, kterou nékolik ¢leni zahajilo na-
vStévou koncertu v kavarné v Blatné, kde v kras-
ném interiéru vystupovalo pévecké uskupeni Mi-
moba-nd. V majitelce kavarny jsme poznali nasi
znamou cestovatelku a fotografku zaméfenou na
Indii a pozadali ji o pfednasdku. Pani Kamila
Berndnorffova pozvani pfijala a my s ni stravili
uterni vecer, kdy se s nami podélila o nové zazit-
ky ze svych cest po této zajimavé zemi. V dal-
Sich dnech uz probihal pravidelny rekondi¢ni
rezim, ranni rozcvicka, cviéeni v télocviéné na
karimatkach nebo na Zidlich s overbaly i tera-
bandy, nechybél kruhovy trénink, hipoterapie,
rehabilitace v bazénu s vifivkou a nezbytnou
soucasti byla i ergoterapie

V dal8ich dnech uz probihal pravidelny rekondic-
ni rezim, ranni rozcvicka, cviéeni v télocviéné na
karimatkach nebo na Zidlich s overbaly i tera-
bandy, nechybél kruhovy trénink, hipoterapie,
rehabilitace v bazénu s vifivkou a nezbytnou
soucasti byla i ergoterapie.

Tentokrat byla ergoterapie zaméfena na vyrobu
vonavych mydel, dekoraénich predméta ze
Spachtli a vySkrabavani obrazk(. Béhem pobytu
jsme stihli nékolik zajimavych navstév a at uz to

byla pfednaska a diskuse se zastupci z NRZP
z Ceskych Budgjovic nebo pan J. Maar se svoji
ddkladnou masazi. DalSi dilezita navstéva pfi-
jela v sobotu na maly turnaj v boccie, ktery se
v ramci rekondice uskutec¢nil uz po ¢tvrté. Ten-
tokrat nade pozvani pfijali hraci Rosky Jihlava
a spole¢né s klienty z Domova Petra Mackov si
hlavné vsichni uzivali pohodu.

UzZ tradiéné v srpnu probéhla druha rekondice
ve SvP ve Strelskych Hosticich a opét se pinil
pravidelny rekondi¢ni rezim. Po¢asi nam pralo,
takze ranni rozcvicka zakonCena popévkem
,Oto€ dlané k sluniCku, pak je pfiloz k srdic¢ku®,
byla na misté. Opét pravidelna cvieni na kari-
matkach v utulné télocviéné, 1x i na zidlich
venku se sluni¢kovou relaxaci a pestra ergote-
rapie ve Skolni u€ebné nas navratila do dét-
skych let. Nezapomnéli jsme ani na kognitivni
cviCeni formou lusténi a logickych uvah, pfi kte-
rych se ukazalo, ze to s nami neni jesté tak
Spatné. Nechybély zajimavé prednasky a po
letech se podafilo stravit vecer u taboraku
s opékanim buftd. Prosté spravna letni poho-
da.Radost nam udélalo i nékolik navstév nasich
nezucastnénych ¢&lend, ktefi pfivezli rizné dob-
roty a sdileli s nami volné chvilky. Na Strelské
HoStice budeme opét vzpominat jen v dobrém
a snad v pfistim roce ve vétSim poctu na vi-
dénou.

Zavér léta planujeme ukondit setkanim pfi opé-
kani burtll na zahradé u nasi Marusky, na které
se moc téSime. S podobnou naladou vyrazime
v zafi na Roskiadu do Sportovniho centra v
Nymburku, kde nas ¢eka dalsi sportovni zapo-
leni.

V nadchazejici podzimu ¢eka nase sportovni
druzstvo nékolik ligovych turnaju a budeme po-
kraCovat v rehabilitacnich cviceni.

Ted si snad jen prat a véfit, aby nam zdravi
dovolilo plnit si sva predsevzeti a prekonavat
prekazky, které nam Zivot s ereskou pfinasi.
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Za Rosku Pisek Eva Rezacova
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Roska Ceska Lipa

17. roénik vystavy Cesta za duhou
2019

V patek 19. listopadu jsme se, spolu s mistopfed-
sedkyni Rosky Ceska Lipa pani Zofii Doskérovou,
zUcastnili vernisaze 17. ro¢niku vystavy dél autoru
s roztrouSenou sklerézou Cesta za duhou 2019.

Je to jiz v pofadi druha vystava, na které jsem mél
prilezitost presentovat aktivity Ceskolipské Rosky
vefejnosti. Na pfedchozim 16. ro¢niku jsem vysta-
voval ¢lanek ,Vikendovy pobyt v Kralovstvi“, ktery
se tykal 2 denniho pobytu nékolika ¢lent nasi or-
ganizace na kursu hipoterapie na ranci v Kralov-
stvi u Sluknova.

Pro letosni 17. ro¢nik vystavy bylo vypsano téma
,Pismeno a vS§e co s nim souvisi‘. Po dohodé s
pani Zofii jsem nakonec pfihlasil do soutéze Cla-
nek ,Roska na navstéveé u pratel v Polsku®. K nasi
radosti byl ¢lanek organizatory vybran k presenta-
ci na vystavé, naCez jsme obdrzeli pozvani na
zminénou vernisaz.

ismeno
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V €¢lanku, doprovazeném fadou fotografii, popi-
suji pfibéh jednoho dne (a musim fici pfijemné
straveného), kdy jsme se setkali s ¢leny sprate-
lené organizace Towarzystwa chorych na
stwardnienie rozsiane v Jeleniej Gérze, ktera je
regionalni obdobou na$i organizace

Pfestoze je ¢lanek pomérné obsahly domnivam
se, ze splnil zadani spojenim pismen do slov,
nasledné do vét, coz umoznilo ucelova spojeni
az do popisu vlastniho pfibéhu. Zajemcim
z fad vefejnosti jsem se snazil pfiblizit nejen
pribéh ale i atmosféru naseho pobytu.

Vystavu poradala spole€nost Revenium, z.s. za
podpory CEROS, o.p.s., nadaéniho fondu IM-
PULS, Unie ROSKA, Fora Karlin, vydavatelstvi
Economia a spol. MERCK). Mistem konani byl
objekt Plaza Forum Karlin v Praze a trvala do
30. listopadu. Dila jednotlivych autor byla vy-
stavena na panelech, jsou dale obsaZena
v plném rozsahu ve vydaném katalogu a byla
téz presentovana na velkoplo$né obrazovce pfi
vernisazi.

Samotnou vernisaz vystavy moderovala pani
Hana Potmésilova, predsedkyné predstaven-
stva spolku Revenium, ktera nas pfivitala
a struéné seznamila s cilem a zadanim vysta-
vy. Podékovala zaroven jak realizatorim vysta-
vy, tak i tvircdm jednotlivych dél, diky kterym
se tato mohla uskutec¢nit. Nasledné promluvila
kuratorka vystavy pani Tereza Nagyova, ktera
priblizila zakulisi pfiprav a podékovala viem,
ktefi byli tzv. u toho. Vystavy se zucastnilo cel-
kem 21 tvarcu dél.

Profesorka MUDr. Eva Kubala Havrdova, mis-
topfedsedkyné neuroimunologické sekce neu-
rologické spoleénosti CLS JEP, ocenila aktivity
zucastnénych a vyzdvihla vyznam komunikace
mezi lidmi pro jejich duSevni pohodu. Dale uvo-
dem vernisaze vystoupili pani Ing. Katefina Bé-
mova, predsedkyné spravni rady nadacnino
fondu IMPULS, Doc. PhDr. Kamila Rasova,
Ph.D., feditelka spole¢nosti CEROS (Centrum
komplexni neurorehabilitaCni péCe o nemocné
s RS), Ing. Jifina Landova, pfedsedkyné vykon-
né rady Unie ROSKA a Mgr. René Bastl, MBA,
managing irector MERCK Ceska republika
(pFedni farmaceuticka firma). Pofidili jsme také
spole€nou fotografii s autory vystavovanych
dél.Nasledoval spole¢ny pfipitek a moderatorka
veCera pozvala pfitomné k malému obcerstve-
ni.

Po té jsme presli k volné zabavé s tim, ze
Ucastnici mezi sebou hovofili na rdzna témata
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bo z profesniho &i Iékafského kontaktu. Spoustu
znamych zde nalezla také nase pani Zofia.

Byl to pro nas vSechny jisté pfijemné straveny a
inspirativni vecer. Obohaceni o poznani schop-
nosti a pile nékterych z nas jsme se postupné
ubrali k domovu. A na zavér bychom Vam vSem
chtéli vzkazat, ze zivot se musi zit, pokud mozno,
naplno i kdyZ neni vzdy jen prochazkou rizovym
sadem. A vo tom to je; fikame spolu s panem
Pitkinem.

Ing. Pavel Bfezina

Od srpna 2019 prestaly pojistovny hradit v sou-
vislosti s novelou zakona o zdravotnim pojiSténi
pomucky usnadriujici hygienu — tzv. bily program
(sprchové sedacky, sprchové a toaletni voziky
atd.). Nékteré z pomlcek jsou velmi nakladné
a situace je tak pro potfebné pacienty velmi Spat-
na.

MPSV nyni bohuzel neakceptovalo nas pozada-
vek na zarfazeni toaletniho/sprchového voziku
a pojizdné toaletni/sprchové zidle do seznamu
zvlastnich pomdlcek, uvedenych ve vyhlasce
¢. 388/2011 Sb., ktera urCuje vyCet zvlastnich
pomucek, na které se vztahuje mozna uhrada
Uradu prace CR.

Na situaci jsme reagovali hned v zafi 2019, kdy
: nase spinalni specialistka
- Zdenka Faltynkova iniciovala
~ 1 jednani na MPSV o moZném
1_ b zafazené pomucek bilého pro-
N~ gramu do pfipravované novely
' - ‘1 vyhlasky €. 388/2011 Sb., ktera
\ || uréuje vycet zvlastnich pomu-
- 1 cek, na které se vztahuje moz-
na Ghrada Ufadu prace CR.

Jednani koncCila optimisticky.

K projednani se dostala v unoru 2020. Asociace
CZEPA jako Clenska organizace Pacientské rady
podala prostfednictvim Ministerstva zdravotnictvi
CR pfipominku podstatné povahy k novele vy-
hlasky ¢. 388/2011 Sb., ktera obsahuje vycet
zvlastnich pomucek, na které je mozné Zzadat
podporu u Ufadu prace CR.

NaSim pozadavkem bylo zafazeni toaletniho/
sprchového voziku a pojizdné toaletni/sprchové
zidle do seznamu zvlastnich pomucek, uvede-
nych ve vyhlasce.

Reseni s vyrazné nizsimi naklady

NasSe odborna argumentace se opirala o dvé
zakladni fakta: (1) zakon o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim (&. 329/2011
Sh.) umozniuje poskytnout pfispévek na zviastni
pomucky, které nejsou ani Castecné hrazeny ze
zdravotniho pojisténi (coz od srpna 2019 uvede-
né pomucky splfuji) a (2) vycet zvlastnich poma-
cek, na které se prispévek mize poskytnout, je
stanoven pravé vyhlaskou ¢&. 388/2011 Sb., jejiz
rozsifeni je plné v kompetenci MPSV CR.

Ke vznesené pfipomince jsme poznamenali, Ze
finan¢ni naklady jsou vyrazné niz8i nez 65 milio-
na K¢, které v uplynulém roce vydaly zdravotni
pojistovny na vSechny prostfedky tzv. bilého
programu (tedy i vanové sedacky a dalSi pom0c-
Ky).

MPSV CR navrh na zménu neakceptovalo, od-
mitlo ménit pravidla. Z nadeho pohledu se vSak
nevyrovnalo se vznesenymi fakty.

Mezi ,argumenty" neakceptace navrhu bylo uve-
deno:

(1) ,navrh je na ramec navrhu zmény vyhlasky
a jeho cilu",

2) ,fiskalni dopady v fadu az desitek milion K¢,
které nejsou rozpoctovany",

3) ,obecné nelze pfijmout postup, ze "co vypad-
ne z uhrad zdravotniho pojisténi", pokryje pfi-
spévek na zvlastni pomucku",

4) ,Produkty "bilého programu" Ize pfirovnat ke
specialni sanité, na kterou neni pfispévek na
zvlastni pomucku uréen, o zméné tohoto pravi-
dla MPSV neuvazuje."

Co dal?

| kdyz jsou pojistovny pfipraveny hradit aspon
docCasné bily program prostfednictvim Uhradoveé
skupiny nekategorizovanych zdravotnickych pro-
stfedkd, distributofi maji velky problém produkty
bilého programu vzhledem k naro¢né adminis-
trativé a finanénim nakladim registrovat pres
Statni ustav pro kontrolu I&Civ.

Schvaleni registrace jako zdravotnického pro-
stfedku je s nejistym vysledkem (prvni podanou
Zadost o zafazeni SUKL nedavno zamitl).

Je tedy otazka Casu, kdy se distributordm podafi
podat dalSi zadosti o Uhradu a jaké budou vy-
sledky.

MPSV CR thradu v rdmci zvlastnich pomucek

zasadné odmitlo. Situace je slozita, presto hle-

dame dalSi moznosti a cesty k feSeni situace.
Tereza Merava Redakce, CZEPA
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Jakub Dvoracek: pokroky v lécbé
roztrousené sklerézy

O roztrousené skleréze (RS) se dnes mluvi
Castéji nez drive. Neni divu, mnohdy se jedna
o lidi v produktivnim véku, ktefi zacinaji pro-
fesni kariéru, zakladaji rodinu a méli by byt na
vrcholu sil. Podle predikce publikované v Na-
rodnim zdravotnickém informac¢nim systému
by se u nas navic mél béhem deseti let pocet
pacienti vice nez zdvojnasobit na odhadova-
nych 27 000 lidi.

L l |

Uspésnost 1é8by RS byla v minulosti pouze zhruba
30%, u vétSiny pacientd ale onemocnéni vedlo
riznym tempem k invalidité a pfed€asnému umrti.
Dnes uz je situace jina. Zasadni posun pfinesly
pfedevSim moderni, vysoce uc€inné léky a efektiv-
né&jSi 1éCebné strategie. | pfes téméf dvojnasobny
narGst prevalence se mortalita diky pokrokim
v |éCbé nezménila.

Ze studie Inovace pro zivot, kterou pro Asociaci
inovativnino farmaceutického pramyslu (AIFP)
zpracovala poradenska spole¢nost EY ve spolu-
praci s prof. RNDr. Ladislavem Duskem, Ph.D.,
vyplyva, ze v€asné nasazena biologicka léCba po-
maha vyrazné zpomalit vyvoj onemocnéni a paci-
enti tak mohou pracovat, sportovat a zit normalni
zivot. Diky modernim IéCivim se prodluZuje doba
bez pfiznakl a zhor$eni (tzv. No Evidence ofDise-
aseActivity), minimalizuje se délka hospitalizace,
ktera za posledni léta vzrostla o 14 procent. Lékar
ve spolupraci s pacientem muize dnes mnohem
Iépe vybrat lék odpovidajici jeho potfebam, coz
vede Kk lepSimu dodrzovani |éCebného rezimu

Lidé se tak mohou dfive vracet do pracovniho
i osobniho Zivota. Ze studie totiz mimo jiné vyply-
va, Ze zatimco v roce 2013 pracovala na plny ne-
nebo ¢astecny Uvazek pouze polovina pacientl
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s roztrousenou sklerézou pod 65 let, v roce
2018 to jiz bylo 74,9 procenta pacientl uzivaji-
cich biologickou I1éCbu. Praceschopnost je nyni
srovnatelna s béznou populaci. V€asné nasa-
zena léciva také pomahaji prodlouzit dobu do-
Ziti pacientl, ktera se dnes blizi oekavané
dobé doZiti béZné Ceské populace.

Dalsi léky jsou na cesté k pacientiim
PfestoZe je situace dneSnich pacientd nesrov-
natelné lepSi nez prfed lety, stale nejsme na
konci cesty. RoztrouSena skleréza dosud neni
vyléCitelnou nemoci a pro mnohé pacienty,
predev8im v pozdéjSich stadiich nemoci, nee-
xistuji vhodné medikamenty. Ale prvni Iék na
sekundarné progresivni formu nemoci byl jiz
schvalen v USA a ve vyvoji je dalSich 40 Iéku,
jejichz cilem je pomoci pacientim s progresiv-
néjSimi stadii nemoci, i 1éCiva, jez by méla do-
kazat, spravit’ poSkozena nervova vladkna
a jejich obaly, ktera by méla napravit zcestnou
reakci imunitniho systému a natrvalo jej pie-
programovat. Pfestoze lé¢ba vysoce inovativni-
mi [éCivymi pfipravky je finanéné nakladna, jeji
pfinosy nepocituji jen pacienti a jejich oSetfuji-
ci lékafi, ale také statni rozpocet. Praceschop-
ni pacienti odvadéji do systému zdravotni po-
jisténi (dané), misto toho, aby €erpali invalidni
ddchod a socialni davky.

S rostoucim pocétem Uspésné Ié¢enych pacien-
tl dochazi k Setfeni ve zdravotnim i socialnim
rozpoctu. Studie Inovace pro Zivot uvadi, ze
Uspory za zkracené pobyty v nemocnici
a uSetfené invalidni ddchody se jen v obdobi
2010 az 2017 vysSplhaly na minimalné 560 mili-
onlt korun. Pfimé pfijmy statu z pracujiciho
pacienta s roztrousenou skleré6zou dokonce
pokryvaji zna¢nou ¢ast Ié¢ebnych nakladu.

| pfesto zde zUstavaji ¢etné obtize. Cesti paci-
enti se k nejmoderngjSi |éCbé dostavaji se
zpozdénim a o jejich pfistupu k léCbé Casto
rozhoduji revizni Iékafi pojistoven na individu-
alni bazi. Véfim, ze chystana novela zakona
o vefejném zdravotnim pojiSténi zastaralou
legislativu upravi, a Ze se pacienti s roztrouse-
nou sklerézou k inovativni 1é¢bé dostanou co
nejdfive.
Mgr. Jakub Dvofacek, MHA
vykonny feditel Asociace inovativniho
farmaceutického pramysiu
Realizované studie jsou uvadény ve vefejné dostupném
registru na strankach farmaceutickych firem, databazi
SUKL (http://www.sukl.cz/modules/evaluation/),
v evropském registru klinickych hodnoceni (https:/

www.clinicaltrialsregister.eu) a mezinarodnim registrac-
nim portalu www.ClinicalTrials.qgov.
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Roztrousena sklerdza v datech
Narodniho zdravotnického informacniho systému

Roztrousena):
v datech NZIS
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Vyvoj poétu nemocnych v regionech II
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Roztrousena skleroza
v datech NZIS

Predikce poétu pacientd s roztroudenou sklerézou

uzis
Predikce prevalence RS v ceské populaci
Zdroj; NRHZS 2018 .
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Tenhle nenapadny kofen ma témér zazracné
ucinky a v boji s klasickymi zimnimi nemoce-
mi se ho rozhodné vyplati vyzkouset. Pomuze
i jindy.

Skrabe vas krku a $patné se vam polyka? Mate
rymu jako tram? Nebo rovnou chfipku?

Nez vyrazite do lékarny, kde za pfipravky necha-
te nékolik stokorun, vyzkouSejte |éCbu, kterou
uzivaly jiz naSe babicky. Ty se pfi léCbé své
a svych blizkych spoléhaly na , nenapadny
kofen se skvélymi uc€inky.

Kfen selsky je spfiznény s fefichou, fedkvi Ci
fedkviCkou, ma ale skuteCné vysoky obsah vita-
minu C. Ze 100 gramu kienu ziska ¢lovék 50 mg
tohoto vitaminu, coz je téméf denni doporucena
davka a je to tfeba vice nez z citronu. Kromé toho
obsahuje mnoho vitaminu A, mineralt jako Ze-
lezo, hofCik, draslik, vapnik €i antibakterialnich
latek. Vitaminu C nesvéddi tepelna uprava, za 5
minut vafeni se jeho mnozstvi snizi o 10 procent.
Ani dalSim latkam ovS8em vareni nesvédci, proto
je lep&i konzumovat

Kfen uzivany vnitfné pomaha odkaslavat, [&Ci
zanéty dychacich cest a ma mocopudny ucinek.
Diky antibakterialnim latkam ho Ize pouzivat pre-
ventivné a jako podpurny prostfedek pfi riznych
zanétech. Podporuje traveni, vyladuje hormonal-
ni systém a chrani pfed rakovinou travici sousta-
vy. Neméli by jej vSak uzivat lidé, ktefi drzi Setfici
dietu, trpi zaludeCnimi a dvanacternikovymi viedy
Ci jim spravné nefunguji ledviny.

Smichejte Izici nastrouhaného kfenu se Izici me-
du. Pokud chcete Iék silngjSi, dejte kfenu Izice
dvé. CitlivéjSim jedincim se kfenovy "med" muze
zdat pfili§ ostry a Stiplavy. Sami si musite vyzkou-

Set, co vam bude vyhovovat pfipadné k medu
pFidat kfenu jesté méné. Smeés dukladné promi-
chejte a skladujte v chladu. Uzivejte tfikrat den-
né jednu IZi¢ku.

Je-li na vas kfenovy med pfili§ silny, zkuste si
vyrobit sirup. Budeme potfebovat 250 gramu
Cerstvé nastrouhaného kfenu, ktery zalijeme
sklenici prevafené (nikoliv vSak horké) vody.
Nechame odstat asi 2 hodiny a poté pfecedime
pres platénko. Nasledné vmichame 200 grama
medu a Stavu z jednoho citronu. Skladujeme
v chladu a temnu a uzivame tfikrat denné po-
levkovou IZici. Pouzivdme na suchy kaSel
a Skrabani v krku.

Jestli se vdm nechce kien konzumovat, protoze
vas pfili§ drazdi, vyzkouSejte jeho inhalaci.
Jednu vrchovatou polévkovou Izici kfenu zalijte
pul litrem vrouci vody a pét minut louhujte. Poté
pfivedte k varu a zhruba 10 minut inhalujte.
Samoziejmé kura bude uU€innéjsi, kdyz si
piehodite pies hlavu ruénik. Inhalace poma-
haji pfi kasli a zanétu pridusek.

UZ od starovéku se kfen pouZzival zevné k hoje-
ni ran a omrzlin a jako 1€k na revma, protoze
zvySuje prokrveni tkani a tim urychluje hojeni
a regeneraci. V takovém pfipadé je dobré pozit
bud Cerstve listy, nebo takzvané kienové plac-
ky. Ty si udélate snadno doma, protoze recept
je skute¢né jednoduchy.

1 dil nastrouhaného

kfenu

5 dild mouky L

VV8e promichate a tvofite placky, které syrové

1 dil tuku

prikladate na postizena mista. Ta se béhem pul
hodiny prokrvi a bolest polevi. Latky v kfenu
obsazené vSak mohou citlivou pokoZku podraz-
dit, proto jeji stav pribézné kontrolujte. Kfeno-
va placka se da pfilozit také na hrudnik, nejlépe
pfed spanim, kde ma ulevit od kasle.

Tinktura z kfene zase pomaha na revmatické
potize a namozené svaly, zatimco kienovy ocet
pomaha oSetfovat akné a kozni defekty.

Lucie Kofistova
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HRDINOVE - LIDE, KTERYM SE
VYPLATI POMAHAT

Kdyz mé spoleénost UNIE ROSKA pozadala
o spolupraci, méla jsem radost, ze opét mohu
byt nékomu ku prospéchu. Byla jsem oslovena
v ramci moznosti napsat pro magazin, ktery
Roska vydava, ¢lanek, ktery by pomohl paci-
entiim s roztrousenou sklerézou. Nedlouho
jsem si lamala hlavu nad tim, jak tuto prilezi-
tost vyuzit, abych lidem predala co nejvice.

Odbornych ¢lanka o tom, kam zajit, kde se infor-
movat a od koho si nechat pomoci je na internetu
spousta. Pokud ale &lovék nema nadgji, pozitivni
myslenky a pevnou vdli, veSkera pomoc je pro
ného jen textem Ci slovy, ktera plynou dal a nene-
chaji na jeho stavu zadnou zménu. To, co lidé, ke
kterym byl osud kruty, potfebuji nejvice, je poro-
zuméni a dikaz toho, Ze nejsou na svété sami.
Proto jsem se nakonec rozhodla prevypravét svuj
pfibéh a ukazat tak, ze na svété existuji hrdinoveé,
diky kterym lidé jako ja méni pohled na svét.

Ti, na kterych nam zalezi

Studuji medialni studia na vysoké Skole. Mohu si
to dovolit diky Nadaci Terezy Maxové, ktera mé
dlouhodobé finan&né podporuje. Od mali¢ka jsem
Zila s prarodici, protoze mé osud pfipravil o matku
a svého otce jsem nikdy nepoznala. | kdyz by se
mohlo zdat, Zze moje détstvi bylo narocné, diky
lasce babi¢ky s dédou a nejblizS§im pratelim se ze
mé stal optimisticky ¢lovék s chuti k zivotu.

Az postupem Casu mi dochazelo, ze psani neni
pouze néco, co mi jde. Je to také zplsob, jak se
vyjadfit, jak dat najevo své pocity, moznost, jak
pomoci tém, ktefi to potfebuji. J& sama nemam
problém s tim o sob& nékomu vypravét. Jenomze
moje mluvené slovo se dostane pouze k nejbliz-
8im prateldm. Diky médiim mam moznost oslovit
pres internet desitky lidi se svymi mySlenkami.
A pravé UNIE ROSKA mi tuto pfilezitost dala.
Doufam proto, ze muj pfibéh C&tenafe inspiruje
a doda jim v jejich boji s téZkou nemoci potfebnou
silu. Kazdy by mél mit nékoho, kdo je pro ného
dalezitym a kvali komu se snazi zit naplno. Vérte
tomu, Zze na kazdém jednom z vas mné osobné
zalezi a touzim po tom, pomoci alespofi milym
slovem, pokud nemohu jinak.

Podpora od neznamych, vznikajici rodinna
pouta

Dfive jsem pfili§ nedlvérovala nadacim a spole¢-
nostem, které se snazi podporovat lidi s problémy.
| kdyz ja mam problém socialni, kdezto u vas,
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étenaru, je to spiSe zdravotni, hledala jsem po-
moc stejné tak, jako Casto hledate vy. Kdyz
jsem dostala diky nadaci moznost studovat na
Skole, méla jsem obrovskou radost. Finanéni
podpora ale dnes neni to hlavni, co od spole¢-
nosti dostavam.

Diky ni jsem se dostala do spoleCnosti lidi
s problémy, které si nedovedu ani predstavit.
Lidi, ktefi jsou na tom h(f nez ja, ale pFesto
jsou Stastni. Dnes jiz dospéli, ktefi byli vycho-
vani v détskych domovech bez rodi¢l. Setkala
jsem se s nimi na akci, kterou nadace poradala
a s nékterymi udrzuji kontakty do dnes.

Stejné tak se mi stava, Zze se na mé nékdo
z nadace obrati s nabidkou prace nebo zajez-
du. Aniz by to néjak souviselo s tim, s ¢im jsem
k nim pfiSla — se zadosti o penize

Véfim, Zze Roska funguje na stejném principu.
| kdyz je vnimana predev§im jako spole€nost,
ktera se snazi pomoci se zdravotnimi problémy,
poskytuje také moralni podporu vseho typu
a sblizuje lidi, ktefi si vzajemné mohou svymi
pfibéhy pomoci. Proto jsem rada, Ze mohu ten-
to ¢lanek predat dal a nékomu tim tfeba zménit

Svét.
‘m

Hrdinové, ktefi se rozhodli bojovat

Pfed necelym pul rokem jsem byla oslovena
spolecnosti Cerebrum, ktera se stara o pacienty
po cévni mozkové pfihodé. Pani feditelka Jana
Dobrkovské mé pozadala, abych jim pomohla
rozSifit povédomi o Cerebru pomoci mych ¢lan-
kd. Praveé ve spolupraci s Cerebrem mé také
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oslovila spole¢nost Roska a tak jsem se dostala
k tomuto ¢lanku.

S nékolika pacienty spoleCnosti Cerebrum jsem
se setkala na vano¢nim vecirku v prosinci 2019.
Nevédéla jsem, co od toho &ekat. Tehdy jsem
zjistila, komu mam vlastné pomahat. | kdyz se
jedna o lidi, ktefi nemohou mluvit, Spatné chodi,
nebo maiji problémy s paméti, umi se smat, rado-
vat a planovat, ¢im by svuj Zivot mohli zlepsit.
Uvédomila jsem si, Ze mnoho lidi sv(j Zivot jenom
proziva, zatimco oni jsou hrdinové, ktefi ho chtgji
Zit naplno. A takovym se opravdu vyplati poma-
hat.

Stejné tak, jako pacienti po cévni mozkové pfiho-
dé maji psychicky i fyzicky zménény Zivot, podob-
ny osud potkava i nékteré pacientys roztrousenou
sklerézou. V&fim ale, ze i mezi vami se najdou ti,
ktefi se nevzdavaji a do posledni chvile si uZivaji
kazdou vtefinu, kdy se mohou smat s prateli. Pra-
vé proto muze UNIE ROSKA fungovat. Pomahat
totiz nékomu, kdo to pfedem vzdal, ma jen mini-
malni vyznam.

Pani beze jména

Kromé setkani s pacienty po cévni mozkové pfi-
hodé mam ale zkuSenost i sjednou moc milou
pani, ktera bohuzel trpi roztrousenou sklerézou.
Mam ale pocit, ze by mohla jit pfikladem napros-
to vSem!

Nevim, jak se pani jmenuje. Bydli nékolik vchod
od toho naSeho a Casto ji
rano vidam, jak se poma-
lu s berlemi snazi dostat
ke svému specialné upra-
venému autu. Poprvé
jsem ji potkala, kdyz jsem
-~ Sla na poStu a ona mé
pozadala, jestli bych ji
nemohla pomoci. Chtéla
jsem ji chytit za ruku, ona
— mi ale fekla, Ze jediné, co
i chce, je, abych se divala.

| kdyz ji trvalo asi deset minut, nez seSla tfi scho-
dy a doSla ke tfi metry vzdalenému autu, nepfe-
stavala jsem ji obdivovat. ,M0Zu se zeptat, co se
vam stalo?“ zeptala jsem se opatrné. ,Mam uz
skoro dvacet let roztrousenou sklerézu,” odpové-
déla. Nez pani nasedla do auta, dozvédéla jsem
se od ni, ze se doma stara o dceru, ktera je pravé
nemocna, ze ma dokonce nékolik vnoucat, které
miluje celym svym srdcem, do prace Ze jezdi kaz-
dy den.

,Obdivuji vas, jak to zvladate,

fekla jsem ji, nez
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odjela. ,To nemusite. Trvalo to, ale naucila
jsem se s tim zit. Clovék se nesmi stydét Fici si
o0 pomoc. To je vdechno.”

Od té doby vidam pani s berlemi a usmévem
pomérné Casto. Nékdy se zastavime na par
slov. Vzdy se radéji nékolikrat ohlédnu a ujistim
se, ze v poradku nasedla do auta. Kdyz ji ale
nabidnu pomoc, vzdy odmitne. ,Kdybych potfe-
bovala, feknu si, nebojte. Ale pokud to jde, mu-
si se Clovék snazit sam.”

Tahle pani je podle mého opravdova hrdinka.
PFesné kvuli takovym lidem existuji spole¢nosti
a nadace, jako je UNIE ROSKA. Kvdli tém, kte-
fi maji vlli, maji radost ze zivota, maji snahu.
A oni jsou naopak velkou oporou lidem s po-
dobnymi problémy. Nejen kvdli ni vim, Ze chci
néjakym zpusobem v Zivoté ostatnim pomahat.

Psani je to, co mi odmali¢ka Slo, perfektni pro-
stfedek, jak pfedat pozitivni mySlenku dal. Bo-
huzel lidi, ktefi potfebuji pomoc, stale pfFibyva.
Nemoci a Urazl je na svété nespocet. Pokud
se ale Clovék pfestane utapét v myslenkach na
nejhorsi, muze si zivot uzit.

Co jsem chtéla timto ¢lankem fFici je asi jasné.
Vim, Ze jsou na tom lidé na svété daleko hUf,
nez jsem se kdy méla ja. | oni se ale dokazi
usmivat a ja je za to obdivuji a chci jim jejich
cestu jesté zpfijemnit.

m

Doufam, Ze na vas, Ctenafe, méla ma slova
alespon néjaky pozitivni vliv a zamyslite se ny-
ni nad kazdym zamracenim, které by se dalo
nahradit usmévem.

Sarka Cvrkalova
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Vanocni svatky jsou jiz za nami. Byly to krasné
svatky, také svatky svétla a nadéje. Kdo z vas ne-
usedl ke stolu, nezapalil si vanoc¢ni svi¢ku a neu-
délal si pfijemnou chvilku, nerozjimal, nevzpomi-
nal,pfal si.l ja se svou rodinou, i sama se sebou,
travila €as a zpfijemrovala si jej u zapalené vorna-
vé sviCky a tésila se z jejiho hrejivého tepla, z pla-
minku svétla a nadéje.

Nevim jak vam, ale mné zUstala spousta vyhofe-
lych, Spatné dohofelych sviek, které se mi na-
hromadily. Asi neumim palit svicky, nebo byly ne-
kvalitni, Spatny pomér velikosti svicky a knotu?
Nevim, v kazdém pfipadé mi stejné udélaly radost.

A jelikoz jsem znama svou éetrnosti':f , tim ze
z nedostatkl se snazim udélat prednost, vyuZzit
veéci jak to jen jde, zpracovavam i tyto pozustatky
svicek.

Nejdfive jsem se snazila vosky rozehfivat, at' uz
v mikrovince nebo v hrne¢ku na sporaku, a pak
nalévat do skleni¢ek (obald) od vyhofelych svici,
kde jsem umistila knot. Ale tento zplisob mé brzy
omrzel, chtéla jsem co nejjednodussi, pros-
ty postup. A tak jsem uplIné jednodu$e vosky roz-
lamala nebo nozem rozkrajela na mensi kousky,
odstranila zbytky knot, do skleni¢ek umistila

novy knot (koupeny v drogerii) a pomoci vétsiho
koli¢ku na pradlo si jej pfichytila, usadila, upro-
stfed svicnu (skleniCky). A pak jen knot kousky
vosku obsypala, lehce stlacila, pfebyteCnou dél-

ku knotu zkratila a bylo hotovo * . Pokud méate
barevné zbytky svici, tim Iépe! Po zapaleni svét-
lo prosvita skrz kousky vosku,hofici knot vosk
rozpousti a svice se vam méni pfed o¢ima.

NN T

Preji kouzelné chvilky u nekonecného svétla, at
provazi vas Stastny zivot a radujte se i z mali¢-
kosti.

Va8e Vivien z Hradce

Na pfipravu zajice z ponozky budete potfebo-
vat: ponozku, ryzi, (pohanku), provazek, ¢erny
fix, stuzku a nlizky.

Nejprve naplite ponozku asi do dvou tfetin napl-
ni. Aby se nam ponozka Iépe plnila, mGzeme ji
navléknout na SirSi trychtyf. Naplnénou ponozku
na dvou mistech stahnéte provazkem, vytvofite
tim télicko a hlavicku. Pfed vytvorenim hlavicky
zajickovi na zadeCku vytvarujeme ocasek. Po
stahnuti hlavicky zbytek ponozky rozstfihnéte
v pulce, vzniknou tak uSi, které dotvarujte do
oblou¢ku, Fixou namalujte o€i a vousky nebo
misto oCi nasijte knofliky a vousky vysijte bavin-
kou. Zajice dozdobte masli pod krkem a mate
hotovo.

Hezké tvoreni Veronika Borkovcova
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