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Neni skleroza jako

skleroza: ALS vs. RS
MGR. EVA BEZUCHOVA




Agenda

Diagnéza ALS (amyotrofickd laterdlni skleréza)

Rozdily mezi RS a ALS

Organizace ALSA
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Amyotroficka lateralni
skleroza



Amyotroficka lateralni skleroza

*  Progresivni neurologické onemocnéni

«  Ztrata spindlnich a mozkovych motoneuront

*  Popsdana kolem roku 1965 Charcot

* ,nemoc motoneuronu’

* 2 formy onemocnéni: familiarni 5-10% forma a sporadicka forma
*  Lécba neexistuje

*  Vékova skupina 50-70let

* Incidence: 2 pFfipady na 100.000 obyvatel

*  Prevalence: 6/100.000

*  P¥i¢ina: nezndma (virovd infekce, porucha imunitniho systému,
plsobeni exotoxinu)

*  Doba preziti 2_4roky
* Jediny lék Riluzol

«  Typickd obraz: kombinovand paréza centrdalniho a periferniho
typu, svalové atrofie, fascikulace, spasticita, hyperreflexie

* Citlivost, €¢innost sfinkterd a psychika byva i u tézké ALS
normalni
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ALS — amyotroficka lateralni skleroza
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Neurologické onemocnéni zplsobuijici postupnou
degeneraci bunék, které ovladaji pohyblivost sval.

Nemocni ptichdzeji postupné o vedkery pohyb na téle,
nakonec jim zGstdvaji pouze pohyby oé¢i.

Zachovani psychickych a mentdlnich schopnosti.
P¥i¢iny onemocnéni nebyly zatim objasnény.
Nemoc miZe postihnut kohokoliv.
Onemocnéni je v soucasné dobé nevylécitelné.

1000 pacientt/ 3-5 let/ 530 nové diagnostikovanych/ 59%
muzi



Symptomy ALS

Konéetinové Bulbarni Respiraéni
forma forma forma

Zhor$end hybnost HKK, Poruchy Feéi Dusnost

DKK Poruchy polykdni Noéni hypoventilace
Svalova slabost Atrofie jazyka

Atrofie

Kfece
N
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Obecné informace

* Nemoc ALS je pro nemocného i
jeho rodinu

 Tézkd orientace v kratkém ¢&ase -

« Zachované mentalni funkce

Potfeba multidisciplinarni

Stav v CR naprosto nedostateény
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Roztrousena skleroza X
Amyotroficka lateralni

skleroza
PRIPADNT PODNADPIS



RS X ALS

RS

N
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Poskozeni myelinu

Dg, dlouhodobé oliviiuje celkovy stav pacienta.
Nasazenim lé¢by dokdZzeme nemoc podstatné ovlivnit
Dulezita je multidisciplinarni péce

23.000 pocien’r& \% éR, nové diagnostikovdano za rok 700
pacientu

Postihuje vice Zeny
Dg. mezi 20. a 30. rokem

Projevy onemocnéni relapsy (ataky) mohou ptichdzet a
odcdéze’r s rGznou intenzitou dopadu na &lovéka ze dne
na den.

probihé onemocnéni relativné mirné, s dobrou odezvu
na lé¢bu, u nékoho pak maze vést k rychlé invalidizaci
bez sebemensi reakce na nejmodernégjsi lécbu.
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ALS

Poskozeni motoneuronu

Diagnéza ALS zptlisobuje smrt do 2-4let
Lévk IZpoma|i progresi onemocnéni cca o 4
mésice

Dalezitd je multidisciplindrni péce

800 pacientti v CR, nové diagnostikovdno
za rok 250 pacientd

Postihuje vice muZe

Dg. Mezi 50. - 70 rokem

Nemoc progreduje postupné skokovité

Lécba neexistuje



Symptomy

RS

N
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Postizeni zraku

Senzitivni poruchy

Motorické poruchy

Poruchy moze&ku: rovnovdha, tres
Unava

Bolest

Sfinkterové poruchy

Okohybné poruchy - nystagmus
Spasticky pla¢ a smich

Psychické problémy a kognice
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ALS

* Motorické poruchy

* Progreduijici svalovda slabost
* Svalové krege

* Poruchy reé¢i

* Poruchy polykani

* Sialorhea

* Fascikulace

* Dusnost

* Spasticita

* Spasticky pla¢ a smich
« FTD



ALSA,z.s.

PACTENTSKA ORGANTZACE



Co je ALSA,z.s.
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+ Jedina organizace v Ceské republice

Nejvétsim cilem projektu je vybudovat specializované LOUZKOVE
zarizeni

CINNOST ALSA:

SOCIALNE-REHABILITACNI CENTRUM
MOBILNI TYM ODBORNIKU

KOMPLEXNI MULTIDISCIPLINARNI PODPORA
OSVETA

REKONDICNI POBYTY

ONLINE PUJCOVNA POMUCEK

POKRYTI KRAJU - KOORDINATOR



Prvni projekt
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Cilova éastke 1.000.000 CZK
Vybrano:1.112.621 CZK
6 tydnii

2136 ddrc

Vv VeV »

2016
Cena Effie za nejlepsi kampan 2016
David Kraus + Barbora Strycovd, 6 Youtuberli, M. Horaéek
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stadium nemoci ALS”




Osvetoveé aktivity ALSA

Casosbérny dokument Prague City Swim Koncert v Golfovy turnqj
.Nadéje az do konce Praiské Krizovatce

rational .

N
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Projekty ALSA

Plijcovna pomiicek
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Helplinka

Rekondiéni pobyty



Projekty ALSA

Mobilni multidisciplinarni tym
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Poradenské centrum v
Americké

Koordindtorky socidlni a
zdravotni péce v krajich CR



Pomahame lidem s diagndézou ALS
najit nit a dustojnée je dovést na konec
cesty

(*) Spolecné proti bezmoci.
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