2

TISKOVA ZPRAVA:
D@M@V Zire¢, Dvir Kralové nad Labem, 23.9.2021
SVATE“O Domov sv. Josefa — nestatni zdravotni a socidlni zafizeni pro nemocné

)OSEFA roztrousenou sklerézou

Probéhla 4. konference o roztrousené skleréze na téma ,Zivot
s roztrousenou skleréozou”

KONFERENCE O ROZTROUSENE SKLEROZE POMOHLA PECUJICIM OSOBAM

V Domove sv. Josefa se 23.9.2021 konala 4. konference pro odbornou verejnost s ndzvem:
,Zivot s roztrou$enou sklerézou”. Vystoupili zde predni ¢esti odbornici, v éele s prof. MUDr. Evou
Kubala Havrdovou, CSc. a doc. MUDr. Radomirem Taldbem, CSc., ktefi se problematice roztrousené
sklerézy dlouhodobé vénuiji.

,Cilem konference je podpofit profesionadly z jinych zafizeni a pecujici osoby v domacim
prostfedi, ktefi se staraji o vdzné nemocné roztrousenou sklerézou. Podpofime-li terapeuty a
pecovatele, pomlzeme i samotnym pacientlim k vétsi sobéstacnosti”, zdlraznil na ivod vedouci
Domova sv. Josefa, Mgr. Dominik Melichar.

Celkem 107 ucastnika si z konference odneslo spoustu novych podnétl, jak co nejlépe
pecovat o nemocné roztrousenou sklerézou. Kromé toho se dozvédéli dileZitou zpravou. V Domové
sv. Josefa funguje odborna poradna, ktera se zaméruje nejen na pacienty s touto diagndzou, ale
pomaha také pecujicim osobam. Pokud resi jakékoliv tézkosti v péci o takto nemocné, mohou se na
poradnu kdykoliv obratit: tel. 491 610 620, poradna@dsj-zirec.cz, nebo na
www.domovsvatehojosefa.cz/poradna.

NA KULATEM STOLU BYLY RESENY PROBLEMY LIDi S ROZTROUSENOU SKLEROZOU

V ramci konference se uskuteénil historicky prvni Kulaty sttil o roztrousené skleréze
organizovany Domovem sv. Josefa. Zucastnili se ho zastupci pfedniho ¢eského pracovisté, MS centra
pfi neurologické klinice 1. LF UK, dale odborni terapeuti z MS Rehab i Domova sv. Josefa, zastupci
pacientské organizace Unie Roska a predstavitelé Nadaéniho fondu Impuls, ktery spravuje nestatni
registr pacientd (ReMusS). Klienty Domova reprezentoval pan Josef, ktery se i pres svij hendikep
vénuje alternativni komunikaci a pomaha pacientim ovladat pocitac a dalsi pfistroje bez pouziti
rukou.

Ustfednim tématem kulatého stolu byla podpora vazné nemocnych roztrougenou sklerézou
v domdacim prostfedi. Na Uvod byly predstaveny vysledky odborné poradny za rok 2021: vice nez
1500 intervenci, 7 instruktaznich videi, 3 seminare pro nemocné roztrousenou sklerézou. Zaroven
byl predstaven zamér vybudovani chytrych bytl s nacvikem pro vétsi sobéstacnost. Nasledovala
diskuze, kde Ing. Jan Stanék, vedouci komunikace a projektd, polozZil do pléna otazky, na které zaznély
velmi podnétné odpovédi.

JS.: ,Potkavate se s pacienty s roztrouSenou sklerézou v pokrocilém stadiu nemoci. S ¢im potiebuji
nejvice pomoci?“
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Na prvnim misté je velmi ddlezité nemoc pfijmout. Nasledné je tfeba pomoci se sobéstacnosti. A
podpofit to, aby nemocni neodmitali pomucky. Aby se nestydéli za to, Ze zacnou pouZivat napfriklad
jak véci udélat snaz, ziskat co nejvétsi svobodu v bézném Zivoté. Konkrétnim prikladem z praxe je
muz, ktery psal jeden e-mail pUl dne. Poté, co mu ukazali, jak pomoci hlasu ovladat pocita¢, napsal
stejnou zpravu za pal hodiny.

JS: , Potkdvate se s pecujicimi osobami. S ¢im podle Vas nejvice potiebuji pomoci?“

Ugastnici se shoduji, Ze pecujici osoby si potiebuji zejména odpocinout a odlehé&it. Zaznéla i
informace o velké potfebé psychoterapie pro pecujici osoby.

JiZ nyni je jasné, Ze tento kulaty stdl nebude posledni. U¢astnici se jasné vyslovili, 7e je nutné
spole¢né fedit problémy, se kterymi se lidé s roztroudenou sklerézou potykaji. Vzdyt v Ceské
republice jich Zije témér 25 000 a kazdorocné ptibyva 700 — 1000 nové diagnostikovanych.
Specializované zafizeni je pfitom jenom jedno, Domov sv. Josefa, kterému navic zdravotni pojistovny
neproplaci rehabilitacni sluzby. Dalsi zafizeni chybi. MS centra poskytujici |é¢bu praskaji ve Svech. Na
prvni vysetteni se tak ¢asto ceka mnohem déle, neiZ je tfeba. A to je presné doba, kdy se u pacienta
nendvratné zhorsi zdravotni stav. Neexistuje systém podpory a edukace pecujicich osob, neni tak
postarano a rodiny, kde se roztrousena sklerdza objevi. Ty ¢asto tlak nezvladnou a rozpadaji se. Je
tfeba tento problém prezentovat klicovym organim statni spravy a spolec¢né zajistit lepsi Zivot pro
nemocné roztrousenou sklerézou.

Kontaktni osoba pro média:
Linda Kutdkova, P.R. a komunikace, kutakova@dsj-zirec.cz, 603 756 689
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