,Povéz mi o tom a ja zapomenu, ukaz mi to a ja si to mozna zapamatuiji, zapoj
mne a ja pochopim.”

SVETOVY DEN ROZTROUSENE SKLEROZY 2019

Pro kazdého nové diagnostikovaného pacienta
rozsv t me zasazena slunecnice jako symbol nadéje.

Den otevienych dvefi MS centra VFN v Praze, tiskova konference, Rozsvitme €R
- sazeni slunecnic, projizdka historickou tramvaji, to jsou jen nékteré z aktivit,
kterymi pripominaji pacientské organizace Svétovy den roztrousené sklerozy
(SDRS) v Ceské republice. Tématem provazejicim akce celého roku jsou
neviditelné ptriznaky RS. Vice nez 500 slunecnic zasadili v uplynulych tydnech pacienti s roztrousenou
skler6zou po celém Cesku. Upozoriiuji tim na svoji zdvainou nemoc, kterou v tuzemsku trpi vice nez
20 tisic lidi.

Chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, které vétsinou propuka v mladsim véku, castéji
postihuje Zeny a pficina neni dosud zndma. LécCba i prevence nemoci, respektive osvéta smérem k mladym lidem,
ktefi predstavuji nejvice rizikovou skupinu, i k samotnym pacientim, jsou spoleénym jmenovatelem akci
poradanych v rdmci Svétového dne RS.

NF IMPULS si klade za cil informovat verejnost a co nejméné problematickym zplsobem pfriblizit zdravé populaci
problémy, se kterymi se lidé s RS potkdvaji kazdy den. Neviditelné ptiznaky - vyhlaSené Mezinarodni federaci MS
(MSIF) pro rok 2019 — jsou palcivé téma. Pro zdravou populaci skutecné neviditelné a tudiz nepochopitelné,
pro toho, kdo se s nemoci nesetkal neuchopitelné a pro mladé lidi mimo jejich obzory. Pouze v€asna diagnostika
a v€asné nasazend spravna lééba mohou postup nemoci zpomalit a tim splnit NEDA (No Evidence of Disease
Activity) - spoleCnou snahu vsSech odbornikl, lékatd, védcl afarmaceutickych firem, tedy vsech, jimz
na budoucnosti pacientl s timto onemocnénim zaleZi. Dalsim cilem je upozornit na tuto nemoc a jeji pfiznaky,
na to, Ze lidé s timto onemocnénim Ziji a chtéji zZit smysluplny Zivot i pfes sva omezeni, kterda mlize postup nemaoci
zpUsobit.

NF IMPULS spolu — v duchu vyzvy MSIF — s pacientskymi organizacemi, |ékafi, sestrami, odborniky na poli
fyzioterapie, psychoterapie a prateli, pripravil a podpofil Sirokou skalu akci.

15. 5. - Tiskova konference na téma Vznik vysoce specializovanych MS center a ReMus$ probéhla za pfitomnosti
zastupcl Ministerstva zdravotnictvi a mnohych ¢eskych odbornikd.

22.5.-10. 7. Rozsvitme Ceskou republiku a sluneénice jako symbol nadé&je pro véechny s RS, nadé&je na lék, ktery
tuto nemoc vyléci. Zasazeni slunecnice je mozna spravny zacatek pomoci lidem kolem nas vidét konkrétniho
clovéka, pomocilidem s RS nebat se mluvit o svém onemocnéni, pomoci zdlraznit dlleZité a umoznit tak Zit beze
strachu z odsouzeni a manipulace. Podpora nemocnym a jejich blizkym... Z 5 mist a 100 zasazenych slunecnic
prvni rok se ve 3. ro¢niku zapojilo 13 mist a 500 slunecnic zasadili pacienti, lékafi, rodiny a pratelé. V prvnich
letnich dnech na desitkach dalSich mist pacienti a pratelé vysadili zbyvajicich 200 slunecnic jako vyraz soudrznosti
s nové diagnostikovanymi pacienty.

V Sanatoriich Klimkovice (pacientské organizace Roska Ostrava a Frydek-Mistek) jako soucast SDRS, Plzni, Brnu,
Praze, Teplicich, Zir¢i u Dvora Kralové, Ceskych Budé&jovicich, Cernogicich, Jihlavé, Liberci, Hradci Krélové, Kostelci
nad Labem a v Zahlinicich se sesly stovky lidi podpofit nemocné a jejich rodiny, podpofit ty, ktefi svij Zivot
s nevylécitelnou nemoci nevzdali.

25. 5. Roztrousena stezka v ramci Rodinné vyzvy, kterou poradala FYZIOklinika v Centrdlnim parku na Opatové.
Rodinna vyzva -https://www.fyzioklinika.cz/rodinnavyzva - je akce, ktera koresponduje s nasi MaRS maraténskou
vizi, a to motivace k pohybu a zapojeni celych rodin. Stanovisté priblizujici hrou pfiznaky RS ,na vlastni kazi“,
moznost vyzkouset své smysly.
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30. 5. Den otevienych dvefi MS centra VFN v Praze na Karlové namésti - prednasky, ukazky cvi¢eni, konzultace
s odborniky v oblasti psychoterapie, fyzioterapie i socidlniho poradenstvi, moZnost osobnich konzultaci a ziskani
dllezitych informaci, odpovédi na otazky, na které se pacienti i bali zeptat...

SDRS oslovuje tisice lidi na celém svété a kazdy rok se porada na jiné téma, zapojit se mize kazdy. NFI spolu
s regiondalnimi organizacemi dlstojné reprezentuje Ceskou republiku a vyzyva svymi slune¢nicemi k Siroké
podpore.

Rozsvitme CR jako dal$i motivace regiont k ziskani dostupné komplexni |é¢by, psychoterapie a fyzioterapie
pro kazdého nemocného. Rozsvitme CR stalo u snahy Unie Roska Ceské Budé&jovice ve vybudovani rehabilitaéni
mistnosti, ktera bude v zari 2019 slavhostné oteviena.

Dékujeme Vam za to, Ze nejste lhostejni, Ze dokaZete podat pomocnou ruku tam, kde je zapotiebi a kdy je
zapotiebi, Ze jste podpofili akce, které posilaji nadéji dal. Nadéji kazdému nemocnému, kazdému, kdo douf3,
Ze nevylécitelna nemoc se stane vylécitelnou.

»Nemusite vidét projevy mé nemoci, abyste véfrili, Zze ji mam...”
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