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ZAMERUJEME SE NA OBLASTI, KTERE
V TUTO CHVIiLI POVAZUJEME ZA
KLICOVE: LEDNOVOU KONFERENCI
FYZIOTERAPIE, PSYCHOTERAPIE,
ERGOTERAPIE A RS, PROPOJENI
INTERDISCIPLINARNICH TYMU RS
CENTER, PSYCHOTERAPII V RS
CENTRECH, ORGANIZACI WEBINARU
A SEMINARU PRO PACIENTY S RS,
POBYTY PRO PACIENTY, VYZKUM

V OBLASTI FYZIOTERAPIE

A PSYCHOTERAPIE

Vazeni spolupracovnici a partneri, mili pratelé,
predstavujeme Vam vyrocni zpravu
spolku MSrehab, z. s. za rok 2023.

Naleznete v ni informace o vzniku spolku, jeho ¢lenech, ¢innostech, hospodareni
spolku a o jeho planech na rok 2024.

Dovolte mi, abych Vam vSem, ktefi se podilite na finan¢ni podpore a realizaci
nasich pravidelnych i jednordzovych aktivit, velmi podékovala. Jiz od roku 2015
poradame riizné vzdelavaci akce pro rehabilitacni odborniky i pacienty, natacime
edukacni videa, tvorime nejrliznegjsi materialy a snazime se o rozsirovani kon-
taktni mapy, kterd by méla usnadnit nalezeni vhodného terapeuta se znalostmi
specifik u roztrousené sklerézy mozkomisni pacientlim napric republikou.

Velice nas tési, ze nase akce pravidelné navstévujete i to, ze se stale pridavaji
novi terapeuti ¢i pacienti, které téma RS zajima.

Prochazime si také svym vyvojem. Nase pozornost jiz neni zamérena na mno-
ho akci, ale vice se zamérujeme na ty oblasti, které v tuto chvili povazujeme

za klicové (lednové konference Fyzioterapie, psychoterapie, ergoterapie a RS,
propojeni interdisciplinarnich tymu jednotlivych RS center, udrzeni psychoterapie
ve vybranych RS centrech, organizace webinarl a seminard pro pacienty s RS,
vikendové pobyty pro pacienty, vyzkum v oblasti fyzioterapie a psychoterapie).

| kdyz se vsSichni vénujeme svym plvodnim profesim, nachazime ¢as na aktivity,
které doplnuji zakladni zdravotni péci poskytovanou pacientlim s RS. Nékdy nas
prepadne nespokojenost a frustrace, ze se vse nedari podle nasich idealnich
predstav. Zpétné vazby od Ucastnik( akci (z fad odbornikl i pacientd) jsou pro
nas ale velkou motivaci a dodavaji nam jistotu, ze nase prace ma smysl.

Dékuji vsem kolegynim a koleglim za Vas cas a energii!

Specialni podékovani patfi i clenkam vykonného vyboru a pani Ucetni za kontrolu
naseho hospodareni.

Vam véem dékujeme za dlveéru a podporu, jsme radi, ze diky Vam mdzeme

pokracovat v nasi praci. /
/zé/ca A

Lucie Suchj,
Predsedkyné MSrehab, z.s.
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Ucel

Ucelem spolku je podpora a rozvoj expertnich rehabilita¢nich
postupl v péci o pacienty s roztrousenou sklerézou (multiple
sclerosis, MS). Ve spolupraci s dalsimi organizacemi se podili na
vychoveé a vzdélavani zejména fyzioterapeutl, psychoterapeutd,
ergoterapeutl a rehabilitacnich Iékarl se zamérenim na MS. Stara
se o ¢lenskou zakladnu rehabilitacnich odbornikl specializujicich

se na problematiku MS.

Cil

MSrehab, z. s. si klade za cil vytvorit informacni a kontaktni
zakladnu pro fyzioterapeuty, ergoterapeuty, psychoterapeuty a

.

odborniky na socialni poradenstvi, kteri pecuji o pacienty s roz-

trousenou sklerozou mozkomisni.
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ORGANIZACNIi STRUKTURA

Néazev: MSrehab, z. s. Nazev nejvyssiho organu: Clenska schtize Statutarni organ

Datum zapisu: 19. brezna 2015 Cislo transparentniho G¢tu: 2600782244/2010, Fio banka
Spisova znacka: L61993 vedena
u Méstskéeho soudu v Praze

Sidlo: Tomanova 1150/70, Bfevnov, Web: www.msrehab.cz
169 00 Praha 6

Zakladni dokumenty Stanovy MSrehab, z. s.

Organizacni struktura spolku: Clenska schiize - nejvyssi organ spolku
Identifikacni cislo: 038 19 302 Predseda spolku

o Vykonny vybor spolku
Pravni forma: Spolek

MGR. LUCIE SUCHA MGR. KLARA NOVOTNA, PH.D MUDR. BLANKA KECLIKOVA RENATA MALINOVA
Pfedsedkyné spolku, Clenka vykonného vyboru Clenka vykonného vyboru Clenka vykonného vyboru
tel. 773605818, Klara.novotna@vfn.cz blankakeclik@seznam.cz renatamalina@volny.cz

lucka.sucha@email.cz
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Zuzana Valesovg, DiS. Mgr. Daniela Hillayova Mgr. Edita Struskova Mgr. Barbora Stanickova

Mgr. Petr Reznicek PhDr. et Mgr. Renata Vétrovska Ph.D Bc. Lucie SimGnkova Mgr. Bianka SmarZikova

Mgr. Tereza Krejskova Mgr. Jifi Motyl, Ph.D Mgr. Jifina Hendrychova

Mgr. Lenka Geierova Mgr. Eliska Rotbartova Mgr. Lucie Friedov4,Ph.D
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PODEKOVANI NASIM PARTNERUM DiKY
KTERYM JSME V ROCE 2023 MOHLI
POKRACOVAT DAL V NASi PRACI

Diky podpore nasich tradicnich i novych partnert jsme mohlii v roce
2023 usilovné pracovat na naplanovanych projektech a poradat
vzdeélavaci akce. Této podpory si nesmirné vazime a dekujeme za ni.

Jmenovité dékujeme spolecnostem (fadime abecedné): Biogen s.r.o.,
Merck spol. s r.o (hlavni partner spolku), Novartis s.r.o., Roche s.r.o.

a Sanofi-aventis, s.r.o. Dale pak Nadacnimu fondu Impuls za podporu
projektu Setkalo se télo s dusi.

V neposledni fadé Nadaci CEZ, ktera nas podpofila grantem ve wysi
200 000 Ke.

Déle dékujeme vsem jednotlivelim, ktefi podpofili spolek MSrehab, z.s.
nebo konkrétné projekt na podporu udrzeni psychoterapeutické péce.

Mate - li zajem vidét nas rozpocet dopodrobna, nas Ucet je transparentni.
Je tedy mozné vSechny uskutecnéné transakce nahlédnout.



GRANT NADACE CEZ

grant Nadacce CEZ spoluti¢ast

grantNadace CEZ

pouzité prostredky

vratka grant Nadace CEZ

GRANT PSYCHOTERAPIE

grant psychoterapie

dar na podporu psychoterapie - kalendéare - souhrnné
dar Katefina Rajmontova

dar TrimmTax s.r.o.

grant Novartis s.r.o.

¢lensky prispévek

PROJEKT SETKALO SE TELO S DUSI
pouzité prostredky

strava Moninec

nadacni prispévek

KONFERENCE FYZIO, PSYCHO, ERGO A RS
Vydaje konference

Konference Fyzio, psycho, ergo a RS (vstup 2023 a 2024)
sponzoring Merck spol. s.r.o.

sponzoring Roche s.r.o.

sponzoring Biogen s.r.o.
sponzoring Sanofi Aventis s.r.o.
SPONZORING KONFERENCE ZIVOT S ROZTROUSENOU SKLEROZOU
DSJ Zire¢

sponzoring Merck spol. s.r.o.

sponzoring Biogen s.r.o.

OSTATNI

vraceni chybné zadanych plateb

vzdeélavani

ostatni

Ucetni sluzby

mzdy

IT sluzby DMD

kalendare na podporu psychoterapie

Merck spol. s.r.o. sponzorsky prispévek

PRIJEM (K¢)

200000

93917
3500

10000
250000
2800

53050
322017

13700
130000
20000
50000
35000

15000
10000

6625

80000
1295609

VYDEJ (K¢)

-33711,93

-199850

-150

-253700

-308870,3

-146126,2

-30000

-18046
-13948
-20000
-38250
-68486
-30000

-1161138,43

celkem (K¢)

-33711,93
200000
-199850
-150

-253700
93917
3500
10000
250000
2800

-308870,3
53050
322017

-146126,2
13700
130000
20000
50000
35000

-30000
15000
10000

6625
-18046
-13948
-20000
-38250
-68486
-30000
80000
134470,57

¥ Biogen

) NOVARTIS

Roche

SKUPINA CEZ
IMpyLs

nadacni
fond

MERUK

SANOFI



44
MSREHAB

SPOLEK MSREHAB, Z. S.

SE MUZE POCHLUBIT RADOU
ZORGANIZOVANYCH CI
SPOLUORGANIZOVANYCH AKCi
A ZiSKANIM KLiCOVYCH
FINANCNICH PROSTREDKU

NA PODPORU ROZJETYCH
PROJEKTU.

CELOROCNE

Rozesilani aktualit

Novinky zverejnované na spolkovém webu rozesilame prihlaSenym odbératelim. V roce
2023 jsme rozeslali celkem 11 aktualit. Jednalo se o pozvanky na edukacni akce pro
zdravotniky, pacienty i verejnost. VSechny aktuality zastavaji ulozené v archivu spolkového
webu.

Podpora vybranych psychoterapeutt - webovy odkaz

Po cely rok 2023 jsme diky ziskanym financnim prostredkdm mohli podporovat praci velmi
zkusenych terapeutek, konkrétné Bc. Karin Emily a Mgr. Janu Tomanovou, PhD.

Proc je psychoterapeuticka péce pro nase pacienty tak dulezita? Psychoterapie by méla byt
v RS centrech nedilnou soucasti komplexni péce o pacienta. Pro osetrujici personal
predstavuje psychoterapie sluzbu, jez doplnuje lécbu a je casto indikovana. Pacientim
s roztrousenou sklerézou nabizi néktera RS centra v CR psychoterapeutickou pomoc, ktera
pomahav rlznych fazich onemocnéni, ale vzhledem k omezené personélni a financni kapacite,
je tato pomoc prevazné akutni az stfednédoba. Pro pacienty ma vSak nejvétsi prinos terapie
pravidelnd a dlouhodoba. Casto se véak pacienti vzdavaji psychoterapie jako prvni, a to
z ekonomickych divodU. Psychoterapie neni standardné hrazena ze zdravotniho pojisténi
a pacienti si musi terapeutické hodiny hradit sami, neni-li jinak pfispivano.

Odborné vedena psychoterapie zbavuje RS pacienta stresu, mirni a [é¢i depresivni
i Uzkostné stavy, uci schopnosti relaxace a buduje odolnost vici zatézi.

Tento projekt je urceny pro vSechny pacienty z celé republiky bez ohledu na to, do kterého
RS pacient dochazi. Terapie mohou probihat online nebo offline, dle potreb klienta.

Diky sponzorskym dardm firmy Novartis s.r.o. a beneficnimu prodeji kalendart jsme dokazali
udrZet psychoterapeutickou sluzbu po cely rok 2023.



Mgr. Jana Cerna Tomanova,Ph.D

Jsem  psycholozka, terapeutka
a lektorka. S pacienty s RS a jejich
rodinami se potkavam od roku 2013

a priblizné stejnou dobu se véenuji
také zdravotnikdm - lékarim, sestram
i dalsSimu personalu MS center v ramci vzdélavacich seminaru
a supervizi. Spolu s kolegyni vedeme peer-to-peer program pro pa-
cienty s RS, vnémz plsobi skupinka skvélych pacientl ochotnych
a schopnych na cesté Zivotem s RS podpofrit i dalsi pacienty.
Vedle péce o pacienty s RS poskytuji terapie také rodindm
a parim, détem se zavislostmi a sebeposkozovanim a dalsim

klientim, ktefi vyhledaji odbornou pomoc.

Sezenis pacienty s RS jsou pro mé srdecni zalezitosti. AC je spojuje
jednadiagnoza, kazdy pribéhjejedine¢nyaRSvnémhraje pokazdé
jinou roli. Tato diagndza uci nas vsechny pokore a védomi, ze
vnitrni klid, sebepfrijeti a péce o sebe jsou skutecné Zivotni
nezbytnosti. Smekam pred statecnosti vSech, kteri se
s nevyzpytatelnou eReSkou szili a dokazi vzdy, kdyz udefri, znovu
vstat a vidét svétlo.

Bc. Karin Emily
psychoterapeutka,
specialni pedagozka, arteterapeutka

Od roku 2014 do soucasnosti
pusobim jako psychoterapeutka pro pa-
cienty s RS v MS poradné ve FNKV Praha.

Jako externi lektor arteterapie spolupracuji v programech pro

pacienty s RS s VEN Praha. Dale se vénuji prednaskové a skolici
cinnost i pro dalsi organizace, které se zaméruji na podporu pa-
cient s RS. Pro pacienty jsem vydala motivacni knihy s audio-
nahravkami relaxacnich technik, které mohou pouzivat dle potreby
I v soukromi.

Jako nejvétsi prinos psychoterapeutické prace povazuji zasadni
zmenu myslenkovych map, které pacientlim nedovolovaly sebepfi-
jeti, zdravé sebeprozivani a zhorsovaly pribéh onemocnéni. Zmé-
na, kterou psychoterapie umoznuje, vyznamnym zptsobem poten-
cuje ucinek medikace, aktivni spolupraci na léceni a prijeti omezeni,
ktera jsou nedilnou soucasti lecby. Tato pozitivni zména se nasled-
ne projevuje ve vsech Zivotnich rovinach pacientl. Psychoterapeu-
ticka péce umoznuje Iépe zvladat jak samotné prijeti diagnozy, tak
doprovazi pri uzkostnych stavech a depresivnich propadech, ktere
se v souvislosti s onemocnénim vyskytuji. Neméné duleZity je i
fakt, ze lekari kteri nase pacienty oSetruji se mohou vice soustredit
na samotnou medikacni lécbu a starost o psychickou rovinu pa-

cientd mohou prenechavat psychoterapeutiim
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LEDEN

14.1.2023

Lucie Suchd meéla prezentaci na téma Spoluprace fyzioterapeuta a RS sestry (trochu
netradicné) a nasledné kratké cviceni na zvladani stresu na setkani zdravotnich sestricek
z RS center, které probéehlo v Pardubicich.

10. konference Fyzioterapie, psychoterapie, ergoterapie a RS - odkaz na akci
V sobotu 21.ledna 2023 se konal jiz 10.ro¢nik pravidelné mezioborové rehabilitacni

konference pro specialisty (Iékare, fyzioterapeuty, ergoterapeuty, psychology/psychoterapeuty
a dalsi zdravotnické odborniky), kteri se vénuji pacientiim s roztrousenou sklerézou (RS).
Po predchozich pandemickych online roc¢nicich mohla tentokrat probéhnout konference
opét v bézném formatu. Konference meéla opét jedno zastitujici téma, kterym letos byl:
,Odpocinek a uméni si odpocinout".

Na akci byli opét pozvani predni odbornici na komplexni terapii a problematiku RS. U¢astnici

tak méli moznost si vyslechnout prednasku primarky MUDr. Marty Vachové na téma

| cestovani a dovolend pfi onemocnéni RS, pani docentky MUDr. Jany Lizrové, Ph.D.

o propojeni lymfatického a nervového systému a psychologa PhDr. Ing. Martina Pospichala, Ph.D.
o vlivu mysli na imunitni systém a nemoc. Zahrani¢ni specialisté byli zastoupeni prednaskou
profesorky Daphne Kos a ergoterapeutky Sofie Ferdinand o technikach Setreni energie pro
lepsi zvladani unavy.

Nechybéli opét ani odpoledni praktické workshopy: Védomé dychani (s fyzioterapeutkou
Mgr.Martinou Chalupnikovou), Prevence vyhoreni (s psychologem PhDr.Martinem
Stroblem) a Koordinace a smysly (s tane¢nici Evou Ornstovou).



UNOR
Béhem Unora probihaly intenzivni pripravy na kazdoroc¢ni akci Maraton
cviceni s RS.

Neékolik ¢lent spolku ( Sucha, Malinova, Hoskovcovd) nastoupilo do
osmitydenniho kurzu Less Stress! pod vedenim zkuSenych midfulness

lektor(i Katariny Bire$ové a Vaclava Smilauera

BREZEN

24 - 25. 3.2023

12. ro¢nik maratonu letos v Praze probéhl po ctyrech letech opét ve
FitnessAction na Praze 4. Nachystali jsme pro vas jako vzdy kruhovy
trénink, skupinova cviceni nebo venkovni Roztrousenou stezku.

31. 3. 2023 2.konference sester RS center
Lucie Suché se zUcastnila i 2. ro¢niku konference sester RS center. Vedla
na ném prakticky workshop o spravném sedu.

~ G
-
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DUBEN
1.4.2023 se Lucie Sucha zucastnila tradicniho jarniho setkani lékard z RS
center s prednaskou RHB u RS - podminka komplexni péce v RS centrech

Dne 13.dubna 2023 probéhl v kostele sv.Simona a Judy tradi¢ni benefiéni
koncert pro NF Impuls, se kterym spolek MS rehab od svého zaloZeni

spolupracuje a proto se jej i zastupci spolku MS rehab zUcastnili.

14 - 16.4. 2023

Jarni vikendovy pobyt SETKALO SE TELO S DUSI na Moninci bylo se
skupinou, kterd prijela podruhé a prizvali jsme tradicné externi lektorku
arteterapeutku bc. Karin Emily.




Viytvarny projev je pro cloveka prirozenym prostredkem
vyjadrovdni vlastnich pociti, postojii ke svétu i k sobé samym,
je to zplisob sebepozndvdni. Arteterapie s timto prirozenym
projevem cloveka umi zachadzet tak, Ze zde vytvarne nadani Ci
nacvicena zrucnost ustupuji do pozadi a tim dileZitym se stdava
fantazie, dobrodruZstvi, zkouseni néceho noveého a predevsim
odvaha projevit se. Dalsi dileZitou rovinou tvoreni vytvarnymi
prostredky je komunikace. KaZdy obraz Ci vytvor z hliny v sobé
nese casto diilezZité sdéleni, adresované terapeutiim i ostatnim
cleniim terapeuticke skupiny, v niZ tvorive procesy probihaji.
Zajimavou vlastnosti arteterapie je, Ze neni zamerenad pouze
na vysledek, diilezZite je celé tvoreni. To znamend, Ze clovek se
miiZe o sobé néco noveho dozvedét nebo néco noveho zazit uz
od chvile, kdy vezme do ruky stétec ci keramickou hlinu. Pro
terapeuta je vsimani si celého tvorivého procesu velmi diilezZite,
ddvad mu nahlédnout do sveta sveho klienta a umoznuje mu tak
jeho svetu lepe rozumet.

Lecebny potencidl je jiZz v samotnem procesu vytvareni vytvarneho
dila. Tim, Ze se ¢lovék dostdva do situace, se kterou si nemdize
poradit pomoci zabéhanych stereotypli, snaZi se objevit v sobé
nove schopnosti jak tuto situaci zvladnout. Takova zkusenost
je velmi dilezZita, pomdha nam rozsifovat vlastni repertodr
zpusobli reseni problémtui a stavame se tak pruznejsimi. Lecebny
je ndhled klienta na vlastni problemy pri rozhovoru nad
pribéhem a vysledkem jeho prdce. Pri takovém rozhovoru
s terapeutem miiZzeme poznat napriklad néktere priciny naseho
chovdni, s nimZ nejsme uplné spokojeni. Timto pozndnim se
stavame svobodnejsimi, vic vime, proc to ci ono délame. Lecici
je i zkusenost, kterou klient ziskava v terapeutickem vztahu ci
pfi prdci s ostatnimi ¢leny arteterapeutické skupiny. Clovék
ma sklony sve zkusenosti z blizkych vztahit prendset i do
vztahi novych, coZ mize byt nekdy problem, zvlaste kdyz je tato
zkusenost v necem “spatna”. Pak je ovsem potreba toto opravit
zkusenosti novou, coZ neni jednoduché, ale jde to. Mimochodem,
toto je nejucinnejsi prvek kazde terapie duse.



KVETEN

Ve dnech 4.- 6. kvétna se konal v italském Janové dalsi rocnik mezinarod-
ni rehabilitacni konference RIMS (Rehabilitation In Multiple Sclerosis).
Spolek MS rehab byl zastoupen v spoluautorstvi Klary Novotné na poste-
ru: Needs of people with primary progressive multiple sclerosis

HAMBURC

UNIVERSITAT ZU LUBECK

Needs of people with primary progressive multiple sclerosis (NIPS)
around diagnosis - A qualitative interview study

Lorenz Rasev!, Julia Peper?, Andrea Giordano?, Alessandra Solari?, Sinéad Hynes*, Miguel Angel Robles Sanchez’, Ingrid Galan’, Edwin Roger
Meza Murillo%, Klara Novotna, Christoph Heesen!, Anne Christin Rahn?
Background

People with primary progressive multiple sd
oft 1], The

(pwPPMS) develop persistent Most pwPPMS
nfronted with a constantly some experien

lead to feelings of
arch on the needs of pwPPMS.

Aims
Our qualitatve study explred the needs of pWPPMS from the perspective of
PWPPMS and healthcare professionals (HPs).

Methods

We conducted a multcentre qualitative study consisting of semi-structured
interviews with pwPPMS, and interviews and focus groups with HPs experienced
in the care of pWPPMS. based on

PWPPMS were eligible ifthey were
- aged 18-65 years,

+ diagnosed for <10 years,

+ had an Expanded Disabilty tatus Scale (EDSS) <60,

« were fluent n the respective language of the country and

+ had provided informed consent.

Interviews and focus groups were recorded, transcribed, and translated into
English. We analysed the data using qualitative thematic analysis [3]. Szaiarncn

2) “Looking at the dai
3) “Current professior

multple sclerosis (pwPF

Results

Interviews with pwPPMS

‘We conducted 16 pwPPMS interviews (Czech Republic n=2, Germany n=3, Italy
n=3, eland n=4 and Spain =4

PuPPMS

diagnosis

9
1) “The long and rocky road to diagnosis’,

2) “Daily challenges’,

3) “Heterogeneous access to health care and information” and
4) “Individual needs".

Conclusion and outlook

PuBMS and HPs highlighted that the diag
challenging, and that the progressive disease
in dail lfe. Information, improved treatment opti

often lengthy and
nsiderable changes

19.-21.5.2023

Dalsf jarni vikendovy pobyt SETKALO SE TELO S DUSI na Moninci bylo
se skupinou, kterd prijela potreti.

Ustrednim tématem jsme zvolily muzikoterapeutické techniky,
metody a hry, které mohou klientiim pomoci pri podpore vnimani
vlastniho sebevédomi, sebeprijeti, komunikacnich schopnosti
a dovednosti, verbdlniho i neverbdlniho projevu na podporu
vhimadni télesneho schematu, emocni exprese a korekce, vlastni
identity a pocitu skupinové soundleZitosti. VSechny techniky
vyuZivaji hudbu jako komunikacniho prostredku a radostneho
zaZitku moznosti vzdjemneho sdileni. Mdme proto tentokrdt

s sebou externi clenku lektorskeho tymu - muzikoterapeutku
Marketu Gerlichovou.

IM FOCUS DAS LEBEN
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Ku prilezitosti Svétového dne RS 30. kvétna probéhlo opét sazeni
slunecnic v Katerinské zahradé. Soucasti programu v Katefinské zah-

radé byla také instruktaz
0 spravné technice chlize
s nordic walking holemi
od Magr.
Néasledovaly prednasky
pro pacienty v poslucharné
Neurologicke kliniky 1.LF UK
a VEN.

Profesorka MUDr. Eva
Kubala Havrdova, CSc. si
pripravila prednasku na
téma: Mylné informace
v lécbé RS (z pohledu
neurologa) a Mgr. Lucie
Sucha a Renata Mali-
nova: Mylné informace
(pohledem fyzioterapeuta
a psychoterapeuta).

Lucie Suché.

' VFN PRAHA

ISAltwsE fany i
L wiLN

VSEOBECNA FAKULTNi NEMOCNICE V PRAZE
NEUROLOGICKA KLINIKA VFN A 1. LF, SPOLEK MSREHAB
Z.S. ANADACNI FOND IMPULS

VFN PRAHA

JISTOTA MODE
MEDICIN

S1VAS DOVOLUJi POZVAT NA AKCI PRI PRILEZITOSTI

SVETOVEHO DNE
ROZTROUSENE
SKLEROZY (RS)

Program:

Katefinské zahrada, Praha 2

12:30 Rozsvitme Ceskou republiku (NF Impuls)
- slavnostni sazeni slunecnic v Katefinské zahradé

12:45-13:30  ukazka spravné techniky chiize nordic walking
(Mgr. Lucie Sucha)
- kond se za p&kného pocasi v Katefinské zahradg,
hole budou k zaptjéent, ale miizete si prinést i viastni
a zkonzultovat spravné nastaveni s fyzioterapeutem

Neurologicka klinika VFN a 1. LF UK,
Velka poslucharna, Katefinska 30, Praha 2

14:30 prof. MUD. Eva Kubala Havrdova, DrSc:
MylIné informace o 1é¢bé RS
- pohled Iékafe (Jaké nepravdivé a nebezpe¢né informace
se o RS traduji nejen na internetu)

15:15 Renata Malinova, Mgr. Lucie Sucha:
Mylné informace o lécbé RS
- pohled psycho a fyzioterapeuta (O tom, co skutecné
funguje v rdmci psychoterapeutické a rehabilita¢ni 1é¢by
ajak je vhodnd jejich kombinace)

. LEKARSKA
Partnefi SDRS v Praze

SANDOZ ;"

Partnefi Rozsvitme CR v Praze E
Zorms o 6 &
Rassbdio Biogen glenmark g

Generalni partner SDRS

PABRCK Dne 30. 5. probéhla rovnéz valnd hromada spolku. K nasi velké radosti

byli prijati novi ¢lenové a nové clenky - Jiri Motyl, Lucie Friedova,
Barbora Grosserova, Jifina Hendrychova a Eliska Rotbartova.




CERVEN

Nekteri mladsi clenové spolku jeste nikdy nebyli v Domové svatého
Josefa v Zir&i. Proto jsme se tam jednoho krdsného pred zacatkem léta
vypravili. Byli jsme viele uvitani a tamni kolegové nam pripravili exkurzi
na miru. Fyzioterapeutim se vénovali v rehabilitacnich mistnostech,
psychoterapeutdm se vénovala psycholozka, vSichni jsme zasli za socialni
pracovnici, byly predvedeny obdivuhodné chytré technologie a potésili
jsme se krasnymi vyrobky v keramické dilné a pokochali se vinémi
v bylinkové zahradé. Dokonce jsme si po prohlidce kostela mohli zahrat na
unikatni barokni zvonovy klavir. V mistni kavarné Damian jsme poobédvali
spolu s kolegy a vedenim Domova.

35. celostatni konference Ceské asociace ergoterapeutt

(2. - 3. 6.2023, Plzen)

e (Odbornéa dvoudenni konference s nazvem ,Ergoterapie napfi¢ obory*
Pestry program sestaval nejen z odbornych prednasek, ale i dvou
workshopU. V rémci prvniho workshopu se Ucastnici zamysleli nad
tim, jak mohou posilit vlastni sebehodnotu a podpofrit sebe sama.
V dalsim praktickém workshopu si mohli Ucastnici vyzkouset pracovat
s NRX® Strap materialy a vyrobit si vlastni ortézu na horni koncetinu.
Beéhem prestavek v programu byla prileZitost sdilet zkusenosti s dalSimi
ergoterapeutkami, navazat spolupraci mezi jednotlivymi zafizenimi
anebo také s firmami, které nabizeji kompenzacni pomulcky a na
konferenci méli nékteré z nich k dispozici na vyzkouseni (napr.
mechanické voziky s pridavnym pohonem).

e Eliska Rotbartova (ergoterapeutka) zde méla aktivni Ucast formou
prednasky (15 min.) s ndzvem ,Specifické situace pri testovani pomoci
Nine Hole Peg Testu u pacient( s roztrousenou sklerdzou®. Po pred-
nasce navazovala diskuze, kterd vznesla mnoho zajimavych otazek
a témat z praxe a zkusenosti ergoterapeutek s Nine Hole Peg Testem.

e Z konference byl vydan sbornik prispévkd: Sbornik

Dne 9. 6. se Lucie Sucha zucastnila konference RS 2023, kde méla pre
nasku na téma Cestovani z pohledu fyzioterapeuta

21. cervna
Lucie Sucha a Renata Malinova se zucastnily seminare pro noveée
diagnostikované pacienty ve Zliné.



Cyklus webinaru

LLL)

NADACE CEZ

prO Mﬁ?b.cz

CERVENEC A SRPEN pacienty s roztrousenou

Priprava a propagace webinar pro pacienty s RS.

sklerozou mozkomisni

a jejich rodiny ci pratele

Spolek MSrehab za podpory Nadace €EZ pro Vas
ptipravil cyklus webindil na zajimava témata. Vysilani
probéhne pres platformu Zoom a bude zdarma.

11/9 20/9 25/9

171830 h 17—-1830 h 17—18.30 h

4/10 9/10

17—-1830 h 17-1830 h

Mgr. Barbora  Renata Malinova Bc. Karin Emily ~ Mgr. Eliska Magr. Lucie Friedova,
Stanic¢kova Mgr. Lucie Sucha Rotbartova Ph.D.

Mgr. Jifi Motyl, Ph.D.
Poruchy Co by méli Psychosomatika Ergoterapie
rovnovahy rodinni aneb co mifika aléébapraci, Podpora dusevniho
ajejich pfislusnici moje télo jaky je rozdil zdravi pfi RS
terapeutické A pratelé lidi Jak pfekonat
ovlivhnéni s RS védét? depresi a Gzkost

[®:: ] Prihlasujte se na
www.msrehab.cz

Mozné je prihlasit se na

jeden &i vice webinara.

Na konci kazdého webinare
bude prostor pro Vase
dotazy a diskuzi.

V pfipadé jakychkoliv dotazl nevahejte
kontaktovat organizatorky:

Renata Malinova - renatamalina@volny.cz
Lucie Sucha3 - lucka.sucha@email.cz

Tésime se na Vas!




ZARI

Dne 15. zaFi 2023 se Mgr. Barbora Grosserova (Stanickova) zucastnila
konference Moderni postupy v distancni péci a rehabilitacnim lékarstvi
konané v Lékarském domé v Praze s prispévkem: Kazuistika pacientky
s roztrousenou sklerdzou s dlouhodobou telerehabilitacni péci.

Dne 18. zari 2023 vystoupila Klara Novotna na seminari Neurologicke
kliniky FN Ostrava s prednaskou: Rehabilitace osob s roztrousenou sklerézou.

NN ¢/ VA S

80518.mp4 - Multimedialn prehravac VLC

anf 2wk Video Titulky Nastroje Zobrazit Napovéda

Jindra Prochazkova
Jitka Vickova

o Prochizions

Lenka_Grace iPad (2)
havlanova

~ & D@

Diky podpore nadace CEZ, jsme na podzim jsme spustili sérii webinar:
11. zaFi

Poruchy rovnovahy a jejich terapeutické ovlivnéni

(Mgr. Barbora Stanickova)

20. zari

Co by méli rodinni prislusnici a pratelé lidi s RS védét?

(Mgr. Lucie Suché, Renata Malinovd)

Webinare mely velky Uspéch a jsme moc radi, ze se mohli zucastnit
pacienti z celé CR. Kromé webinaftl jsme z nadac¢niho pfispévku
natocili videa na trénink rovnovahy a ¢ast penéz byla pouzita na podporu

psychoterapeutt (viz vyse).

Rehabilitace a pravidelné cviceni

* Cviceni je podstatnou souéasti Ié¢by osob s RS

* Pozitivni pridavny efekt na rovnovéhu

* Celkové navyseni fyzické zdatnosti a kondice (vétsi funkeni rezerva)
e Konzultace vhodné pohybové aktivity s fyzioterapeutem

e Edukacéni materidly: .
» https://msreh§b.cz/content/userupIoads[CIankv/ZOZl/S Poruchy-chuze-a-rovnovahy-pri-
roztrousene-skIeroze—a—moznosti»rehabilitacgﬁ

=+ atch?v=0130yRrFZ84

https://www.yc



RIJEN

4. Fijna

Webinar Ergoterapie a |é¢ba praci, jaky je rozdil?, Mgr. Eliska Rotbartova

9. Fijna

Webinar Podpora dusevniho zdravi pfi RS - jak prekonat depresi a Gizkost,
Mgr. Lucie Friedova, Ph.D., Mgr. Jifi Motyl, Ph.D.

11. Fijna Probéhl webindr pro pacienty a jejich rodiny ¢i pratele - Poruchy
rovnovahy a jejich terapeutické ovlivnéni, Mgr. Barbora Grosserova

13. - 15. Fijna

Na prvni podzimni vikendovy pobyt SETKALO SE TELO S DUSI jsme
na Moninec odjeli se zbrusu novou skupinou. Tento vikend byl v poradi
jiz Ctycicaty!

o~

Ve ctvrtek 19. Fijna 2023 probéhl v Domové sv. Josefa dalsi rocnik
mezioborové konference zameéreny na komplexni rehabilitacni péci
o tézce nemocné pacienty s roztrousenou sklerézou (RS), tentokrat
s podtitulem: ,O ¢em se nemluvi u téZce nemocnych s roztrousenou
sklerozou®. Diky podpofe z Visegradského fondu bylo mozné akci

tentokrat usporadat s mezinarodni Gcasti a zajistit simultanni tlumocent.
Kromé prednich ceskych odbornikl tak byli pozvani také specialisté
z rehabilitacnich pracovist v Polsku a zastupce ze Slovenska. Z ceskych
specialist zde vystoupil docent MUDr. Radomir Talab, Ph.D. a profesorka
MUDr. Eva Kubala Havrdova, DrSc. Podrobna zprava o pribéhu konference
je dostupna na webu MSrehab spolu s odkazy na videa z konference.




| LETOS JSME NECHALI
VYROBIT KRASNE
KALENDARE NA PODPORU
PSYCHOTERAPEUTICKE PECE
U PACIENTU S RS. JEJICH
VYTEZEK JE VELMI DULEZITY
PRO UDRZENi FINANCOVAN:I
PROJEKTU A TAKE PRO
INFORMOVANI O NEM.
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LISTOPAD

Lucie Friedovéa - dokoncila Vycvikovy kurz v kognitivné behavioralni terapii
(ODYSSEA - Mezindrodni institut KBT), zavérecnd prace: Jak prekonat
depresi a Uzkost za pomoci prvkd KBT: Prirucka pro osoby s RS a jejich
blizké

Ve dnech 2.- 4. 11. 2023 se konala v Marianskych laznich konference
Télovychovné |ékarstvi 2023, které se za spolek zUcastnila Renata
Vétrovska a Barbora Grosserova. Barbora Grosserova zde vystoupila
s prispevkem: Vyuzivani modernich technologii pfi pohybové aktivité
0sob s autoimunitnim onemocnénim.

2. listopadu
Webinar Psychosomatika aneb co mi rikd moje télo (bc. Karin Emily)

10.-12.11.

Druhy podzimni vikendovy pobyt SETKALO SE TELO S DUSI byva
jiz tradi¢né zasvécen ,abiturientdm® - pacientim, ktefi uz absolvovali
vsechny tfi pobyty. Tentokrat jsme se vénovali mezilidskym vztahdm
prostfednictvim proZitkové metody osobniho rozvoje s externi terapeutkou
rodinnych konstelaci Marcelou Peskovou. Duchovnim otcem metody
je Bert Hellinger. Narodil se v roce 1925 v Némecku. Studoval filozofii,
teologii a pedagogiku. Intenzivné se vénoval psychoanalyze, primarni
terapii, Gestalt terapii, transakéni analyze, rodinné terapii, neurolingvi-

stickému programovani. Na zakladé svych zkusenosti vytvoril viastni
metodu, rodinnou systemickou terapii, kterd je dnes pouzivana v mnoha
rlznych oborech, napf. v psychoterapii, psychosomatické medicing ci
podnikovém poradenstvi.

21. listopadu
Probéhl tradi¢ni seminar pro nové diagnostikované v Praze

24. - 25. listopadu

Skoleni persondlu pro nové pobytové zafizeni pro pacienty s RS
v Kraslovicich (Karaskav mlyn),

pfednaska R.Malinova - Vyznam psychoterapie v pribéhu nemoci
(od pocatku do progresivnich stadif)

Lucie Sucha - Vnimani téla - proc je dobré byt v kontaktu sam se sebou,

Kladra Novotna - Fyzioterapie v pozdejsich fazich onemocnéni




29.11.-1.12. 2023
36. CESKY A SLOVENSKY NEUROLOGICKY SJEZD v Hradci Kralové

- Barbora Grosserova a Klara Novotna pripravily poster: Vyuzivani

modernich technologii pro podporu pohybovych aktivit pacient(
s roztrousenou sklerdzou, ve kterém popisuji jak v obdobi pandemie
Covid-19 stoupla mira vyuzivani modernich technologii, konkrétné se
¢asto jednalo o vyuzivani riznych senzor( nositelnych na téle (napr. fitbit
a dalsi) a vyuzivani online cvicebnich videi.

Dale Klara Novotna spolu s pani docentkou MUDr. Janou Lizrovou, Ph.D.
pripravili poster o vlivu symptomatické lécby preparatem fampridine na
parametry chize.

A spolu s dalsimi Iékari RS centra poster sledujici pretrvavani post-
covidovych obtizi u pacientll s RS: Postcovidovy syndrom u osob s RS
a moznosti rehabilitace.

VyuZivani modernich technologii pro podporu pohybovych aktivit u
osob s roztrousenou sklerézou

.

INeurologickd klinika a Centrum klinickych neurovéd 1.LF UK a VFN v Praze
2Msrehab z.s., Praha
3Klinika rehabilitacniho lékafstvi VFN a 1.LF UK, Praha

5 aktivita je y modifikujici faktor pribéhu fady
éni veetné Sené sklerézy. Pozitivni dopad
pohybové aktivity na zdravi osob s roztrousenou sklerézou byl potvrzen fadou

Grosserova Barbora?, Novotna Klaral23

Vétsina respondentl byla ve vékové skupiné 35-44 let (32,8 %) a 45-54 let
(31,3 %). Nejpocetnéjsi byla skupina pacientl diagnostikovanych pfed 5-15
lety (46 %).

Znaéna East 0 uvedla, Ze se vénovala néjaké formé cviceni nebo

zahraniénich vyzkumi, pfesto je dokdzano, Ze se jedinci s
sklerézou vénuji pohybové aktivité v nedostateéné mife nebo necviéi vibec.
Vyzkum v oblasti modernich technologii ukazuje, Ze by pravé moderni
technologie mohly pomocl podpofit pFi pohybove akt\vlte nejen zdravé osoby,
ale i osoby s i énim jako je
roztroudend skleréza. Vzhledem k tomu, Ze se roztrousend skleréza vyskytuje

pohybové aktivity v obdobi pred pandemii (87,9 %, n=224). Celkem 49 %
respondentl vyuZivalo pfitom moderni technologie pfi pohybové aktivité, z
toho nejéastéji pacienti s PDSS 0-3 (57 %), méné pak osoby s PDSS 4-6 (38 %)
a nejméné osoby s PDSS 7-8 (5 %). Nejéast&ji vyuzivané moderni technologie
byla zafizeni nositelna na téle (napf. Fit Bit, chytré hodinky, krokomér apod.)
a apllkace pro cvnéenl nebo zaznam pohybu na telefonu nebo tabletu.

itami, u nich? byly moderni technologie vyuzivany, byly

nejéastdji u mladych dospélych je potieba dodriovat y aktivni
sivotni styl, co? je mnohdy problematické. Znalosti preference pohybovych
aktivit a modernich technologii by mohly pomoci vhodné nastavit opnmalm
rehabilitacni intervenci a udrZet k

pohybové aktivité.

Cilem nasi pilotni studie bylo it miru pouzivani
pii pohybovych aktlvltéch Tyto informace mohou pomocn o3etfujicim
lépe vhodna

a

cvicebni doporuceni osobam s roztrousenou sklerézou. Diléim cilem bylo
zhodnotit viiv pandemie Covid-19 na vyuzivani modernich technologii pfi
pohybové aktivité.

Dotaznik, ktery zkoumal droven pohybovych aktivit a jejich viiv na zdravi
jedincii s roztrousenou sklerézou v dobé pandemie Covid-19, byl realizovdn v
rémci mezinérodni studie odborné spoleénosti RIMS (Rehabilitation In Multiple
Sclerosis). Prostfednictvim tohoto dotaznikového Zetfeni byl také sledovan
trend vyuzivani modernich technologil pfi pohybovych aktivitéch ped a béhem
pandemie Covid-19.

Dotaznik zahrnoval 74 otézek s prevahou uzavienych otézek. Pro ucely této
pilotni studie byly vybrény otézky, které se vatahovaly k typu provozovanych
pohybovych aktivit a pfi nich vyuzivanych modernich

chuze (PDSS 0-3, 4-6) a cviéeni s fyzioterapeutem (PDSS 7-8) (viz tabulka).
Béhem pandemie Covid-19 vyuzivalo 60 % osob s RS pro své pohybové
aktivity moderni technologie,  toho nejvice skupina s PDSS 0-3 (57 %), déle s
PDSS 4-6 (37 %) a nejméné s PDSS 7-8 (6 %). Nejéastéji vyuzivané moderni
technologii byly opét zafizeni nositelna na téle (napf. Fit Bit, chytré hodinky,
krokomér apod.) a natolend cvitebni videa na telefonu nebo tabletu a
nejéastéj3i aktivitou byla chiize (PDSS 0-3, 4-6) a zdravotni cvi¢eni (PDSS 7-8)
(viz tabulka).

Tabulka: Vysledky vyuzivani modernich technologii

Vyuzivéni technologii pfed pandemii Vyuzivéni technologii béhem pandemie

(celkem vyuZivalo N= 114 2 234) (celkem vyuZivalo N= 87 2 140)
Mirna Stredni Tézka Mirn Stredni Teika
disabilita | disabilita | disabilita | disabilita | disabilita | disabilita
(PDDS0-3) | (PDDS4-6) | (PDDS7-8) | (PDDSO-3) | (PDDS4-6) | (PDDS 7-8)
N=65 N=43 N=6 N=50 N=32 N=5
1 zafizeni |l zafizeni |1l aplikace |1 zafizeni |1 zafizeni |1 natofend
nositelna na | nositelng na | pro cviteni | nositelng na. | nositeln na | cvicebni
téle (n=75) | téle (n=32) | (n=3) téle (n=52) | téle (n=14) |videa (n=3)

2.aplikace | 2. natofend | 2. natocend | 2. natocend |2.natotend | 2.fyzioterape
procviteni | cvicebni | cvigebni | cviteni videa | cviebni | utickou
(n=23) videa (n=13) | videa (n=2) | (n=15) videa (n=13) | webovou
stranku (n=1)

3.natotend | 3.aplikace | 3.fyzioterape | 3. aplikace | 3. online ivé| 3. zafizent
cvitebni | pro cviceni | utickou procviceni | cvicenina | nositelnd na
videa (n=11) | (n=12) webovou | (n=13) telefonu | téle (n=1)
strénku (n=1) nebo tabletu
(n=7)

Nejéastji vyuzivany u téchto aktivit

Nejeastdji vyuzivany u téchto aktivit

mohli v il i az tii é aktivity, které

provadji. Sbér dat probihal v roce 2021 od kvétna do Eervence. Vzhledem v té
dobe probihajici pandemii Covid-19 byly dotazniky vypliiovény online formou a
jejich distribuce probihala prostfednictvim $ifeni odkazi mezi mistnimi RS
centry, rehabilitaénimi pracoviti a také za pomoci pacientskych organizaci
(organizace Roska, Sdruzeni Mladych sklerotikd).

Dotaznikového Setfeni se zucastnilo 265 osob s roztrousenou sklerézou, 210
7en a 55 muzi. Mira ického deficitu byla probandy dle
standardizované sebehodnotici $kaly The Patient Determined Disease Steps
(PDSS). Nasledné byli, pro uZely analyzy, pacienti rozdéleni do tii skupin podle
miry neurologického deficitu: s mirnjm deficitem (PDSS 0-3) celkem 132 osob,
se strednim ickym deficitem chize (PDSS 4-6)
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celkem 119 osob a 23 osob s tézkym ickym deficitem jici se na
voziku (PDSS 7-8).

Vyuzivani modernich technologii pfi provozovéani pohybové aktivity u osob s
RS se béhem obdobi pandemle Covid-19 navysilo o 11 %. Nejéast&ji

yuzivané moderni a é aktivity byly shodné u osob s
mirnou a stfedni disabilitou, ale odli$né u osob s tézkou disabilitou. Znalost
téchto preferenci pacientd mize pomoci lépe nabizet vhodné typy aktivit
pro osoby s RS s riznou mirou disability.




PROSINEC
Béhem prosince byly také pfipravovany grantoveé zadosti
na rok 2024, které budou podany po novém roce.
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Vecirek MSrehab Wdbis
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SPOLEK MS REHAB POPRAL VSEM
SVYM CLENUM A SPOLUPRACUJICIM Elenové spolku MS rehab
VSE DOBRE DO NOVEHO ROKU Vam preji do nadchazejiciho roku 2024
FORMOU ORIGINALNIHO PFKA hodné zdravi, pohody a radosti.




DALSI AKTIVITY

V pribéhu celého roku 2023 se zastupci spolku MS rehab (Lucie Suché,
Renata Veétrovskd, Klara Novotnd) spolu s terapeuty Domova sv. Josefa
(Mgr. Kamilou Vonkovou a Bc. Terezou Krejskovou) podileli na tvorbé
nového cviceni Kommo®.

Jednd se o cviceni se specidlni tyci, které je unikdtni v tom,
Ze kombinuje dualni motorické Ukoly nebo motoricky a kognitivni tkol.

Cviceni je tvorena fyzioterapeuty se znalosti neurologické problematiky,
spolu s fitness specialisty a cirkusovymi umélci a mélo by byt ur¢eno pro
osoby s rdznymi pohybovymi obtizemi.

Cilem je, aby toto cviceni pomahalo pfi fundraisingu Domova sv. Josefa.

Verime, Ze o tomto typu cviceni v budoucnu jesté uslysite.
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Edukacni akce smérem k pacientlim

e Edukacni seminare pro nove
diagnostikované pacienty

e Seminare pro “stredné pokrocilé” pacienty
¢ Projekt setkalo se télo s dusi

« Ucast na dalsich akcich neorganizovanych
spolkem: MaRS, vikendy SMS nejen pro nove
diagnostikované pacienty, Svétovy den RS

02

Edukacni akce pro zdravotniky

» Konference Fyzioterapie, psychoterapie,

ergoterapie u RS

e Setkani rhb odbornikl z jednotlivych RS
center a navazani blizsi spoluprace.

e Dalsi béh kurzu Specifika rhb péce
u pacienttl s RS

03

Aktivity spolku
¢ Projekt podpora psychoterapeutické péce
e ZlepSeni propagace spolku MSrehab, z. s.
o Rozsireni ¢lenské zakladny

» Projekt kognitivni trénink pro pacienty s RS



>pp)
MSREHAB
ZAVER

PREJME NAM VSEM HODNE KLIDU, “Lidé obétuji zdravi, aby vydélali penize, potom obétuji penize,
ZDRAVIi, ENERGIE A ROVNOVAHY. aby znovu ziskali zdravi. Tak se znepokojuji budoucnosti, Ze si
neuzivaji pritomnost. A Ziji tak, jako by nikdy neméli zemrit, a

potom zemrou bez toho, aby predtim Zili."

- Dalajlama
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