eReS _
tgm CR

Vézeni a mili élenové eReS tymu CR,

rdda bych spolecné s vami krdice zrekapitulo-
vala ok 2019 v nasl Nadaci Jakuba Vorécka
a eReS tymu CR. Musim zacit podékovanim.

oy

DEKUJI! Dékuiji a upFimné si vazim kazdé pomo-
ci, kterou ném cela fada darcy, firem, dle i jed-
notlived dala a dava. V roce 2019 t&ch dard bylo
opét opravdu hodné a my jsme tak opét mohli
rozdélit dal3i skoro ffi miliony korun Zeskych.
JESTE JEDNOU DEKUJI!

Nejvice jsme pomdhali individualinim pacientim
a fesili jejich konkréii pofieby a zadosti. Pomoc
jsme ale smé&fovali i k organizacim, kferé se o paci-
enly s diagnézou RS staraji. Mezi nejcastéji schva-
lované prispévky tohoto roku v ramci individudlni
podpory paffily z&dosti o finanéni prispévky na
porizeni InvoliJm’ch voziki, elekirickych sEUTrG, mo-
tomed, schodolezd nebo rekondicnich pobytd. Ve
spolupréci se Sanatorii Klimkovice jsme pokragovali
v podpote nadstandardni specializované rehabili-
tacni péce. V rémci téfo spolupréce jsme pacien-
tom s RS uhradili jiz vice nez 1.300 terapeutickych
hodin pravé v tomfo l&zefiském zafizeni. Jednim
z nejvéfsich projekid nasi nadace, je pravé pod-
pora komplexni rehabilitaéni péce, kam l&zenska
lécba rozhodné paffi.

Moje veliké diky pafii také viem, kiefl se rozhod-
li nasi nadaci podpoiit v projekiu dlouhodobych
zapdicek neuro sfimulétord WalkAide (WA, kieré
pomdhaiji pro obnoveni ziracené moznosti samo-
stainého pohybu pacientd s RS. Jednd se o nds
dalii dlouhodoby a dilezity projekt, kdy pocer WA
zdaleka nepokryva pocet Zadosti o zapUjcenti.

Jako spoluzakladatelé eReS tymu CR z.s. jsme se
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snazili infenzivné pracovat i v napliovani cilt spol-
ku pfi prosazovani prav pacientd s RS a zlepsovani
iejich kvality Zivota. Je to dlouhd a velice slozitd ces-
ta. Prosfiednictvim webového portalu eReS tymu CR
jsme pomdhali Tesit vae socidni, zdravoini i prév-
ni problémy, seznamovali vés s Zivoinimi piibéhy
podpotenych pacientd a zakladnimi informacemi
jsme dokdzali poradit i nové diagnostikovanym
pacientdm.

A ted vz proletime rokem letosnim. Velice radi se
s vami osobné setkdvéme a budeme i naddle po-
tkévat v rémei noseho putovniho eReS Café, pri
kterém je za Ocasti odbomého hosta cas a prostor
na sdileni vieho, co vas trapi. V lednu jsme navativili
Liberec, za par dni dorazime do Brna a letos budou
jeste néslecfovot takové mésta jako Praha, Jihlava,
Plzed, Kladno, Klimkovice. O piesnych terminech
a detailech budete véas informovéni.  Za sebe jen
doplnim radu, ,piipravujte se” na tato nase setkd-
ni a kdykoliv vés napadne, na co byste se chiéli
zeplat, poznamenejfe si fo, pak na to urcité ne-
zapomenete a nase spoleéné povidani bude mit
o kazdy dotaz vétsi vyznam.

Doufém, Ze vé&tinu z vas potkdm také na nasi
nejvéfsi benefieni akci Hokejky pro Kluka Puka
2020, kde ndm v nasem boji s roztrousenou skleré-
zou pomdhd celd fada sportoved a zndmych osob-
nostf. letos se s fouto akef chystéme do severnich
Cech. Termin je sobota 13. &ervna 2020. Defaily
k mistu, programu, vstupenkém a dalsim boddm
celé akee budete dostavat postupné. Vick vz to
viichni dobte zndate ©. Kazdorogné se vidime také
na Setkani eReS tymu CR, 1o leiosni bude opét wii
mecné a urcité se mdte na co 1&Sit. Trumfnout loriské
netradiéni setkdni na otevieném fréninku Philadel-
phie v O2 aréné v Praze se ndm uz asi nepovede,

ale vz dnes m0zu prozradit, ze nade lefodni setkani
probéhne v Karlowych Varech v prvni poloving mé-
sice Eervence v ramci KVIFF 2020. Program druhé
poloviny roku zlstava ve fazi plénovani a réda se
mu budu vénovat v nékterém nasem dalsim news-
letreru. A ng z&yér mého krdtkého Gvodu jesté jedno
OHROMNE DEKUJI! Dékuji kazdému z vés, za
osobni pribéh, energii i zpémou vazbu nebo pod-
néty. Kazdy z vas je nejen pro mé velkou inspiraci.
Opatrujte se.

vase Pefra Klausové
a vyfizuji také osobni a fousaty pozdrav od Kuby

eReS Café Brno

26.2.2020 od 16:30 hod. * Brno - Hotel Sharingham, Videfiské 1
Téma: Lazefiskd péée pro pacienty s RS a v3e co vas zajima
Hosté: prim. MUDr. Tomé$ Bauko a Mgr. Iva Janikova - Sanatoria Klimkovice

Zvu viechny cleny eReS tymu CR na nase putovni
setkani v regionech. Tentokrat se potkdme
v krésném hotelu Sharingham, ve Videnské ulici T,
tedy v centru Brna, kde budeme mit dostatek
soukromi. Vchod je zaijistén i pro ZTP.

Schazime se v mendim pociu 20 — 25 Geastnikd,
hosfitelkou  jsem j& osobng. Na  kazdém
nasem setkani  privitame  vzdy  odbornika
a vénujeme se tématu, ale i viem dotazim

a komentaiim, kieré béhem pdr hodin naseho
povidani  zazni. Vzhledem k omezenému
pociu mist, poprosim, registrujfe se na email
& info@erestymer.cz. Po naplnéni kapacity bude
regitfrace ukoncena. V pripadé regisirace méné
nez 10 G&astnikd bude setkdni zrudeno. Registrace
ie bezplama.

Dékuji a t&8im se na viechny vase Petra

PRIPRAVUJEME


mailto:info%40erestymcr.cz?subject=Tady%20uve%C4%8Fte%20m%C3%ADsto%20eReS%20Caf%C3%A9%2C%20o%C2%A0kter%C3%A9%20m%C3%A1te%20z%C3%A1jem
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Stres, emoce a vztahy u pacientl s RS

Tak moc se pise o siresu a jeho zhoubnych
vlivech @ moznych nésledcich véeng zavaznych
onemocnéni, az nds naopadd, zda samo
piemysleni o stresu a snaha se mu za kazdou
cenu vyhybat, nemize byt siresem. Pokud ano,
pak nastéva sfav ,stres ze stresu”. Ctemerli €lanky
o tom, jak stres rozpoznat, jak se mu vyhnout, ¢i
iak zvladat jeho nésledky, uz v nadpisech vidime
fadu stresujicich slov — 7 priznakd devastujictho
stresu, Nenechte stres nicit V&3 Zivot, Stres jako
spoustee viech nemoci. Clanky, které samy svym
Ctenim navozuji stres, Uzkost nebo strach, nesfojf
za &eni, a jejich v&isim prinosem bude to, kdyz
nds svym obsahem nezatiZ.

Zapomind se také na to, Ze urgité mira stresu
ie nuind vibec pro fo, abychom Zili, zvladali
kazdy den, obstavali v rdznych situacich. Stres
mize byt hnacim motorem, je dilezitou souddsti
mofivacntho cyklu, kiery vede k uspokojeni
potieb. Také je fieba pamatovat na to, Ze nade
tlo je urgifou miru stresu adaptovano. Zejména
pokud se jednd o kratkodoby stres, napfiklad pri
rozhodovéni, feeni komplikace, nebo adaptace
na novou situaci, pak jeho dopady na zdravi

vibec nemusi byt zadvazné a organismus se s nimi
vyporadd. Vyporadani se se stresem vyznamné
pomaha fyzickd aktivita, proto stéle pripominame,
jak dolezité je se hybat s rédmci svych moznosi.
Od prochdzek, pres pomalou jégu a rehabilitaeni
cviky, aZ o svizn&j§i a ndrocnsjsi aktivity. Druhou
cestou k odreagovéni se od stresu, je fyzicky
kontak s t&mi, kieré méme ré&di. Pohlazeni, objefi,
drzeni za ruce... cokoli z piijemného kontakiu
pomdhd  wrazngé  odbourdvat  prozitky  stresu
a snizuje jeho negafivni dopady. A dilezité je
v&dat, ze i zvite je skvélym pomocnikem — kontakt
s nim ma stejné Ocinky jako kontakt s milovanou
osobou.

Na pozoru se mé&jme pred dlouhodobym stresem.
Pokud u sebe pozorujeme dlouhodobé psychické
napéti, kieré se nelepsi a nezmirfivje, je fieba
zacit s fedenim obtizi, které ke stresu vedou.
Mnohdy sta&i o, Ze zagneme o vécech, situacich,
uddlostech, lidech jinak premyslet. Trapeni fofiz
vznikd prévé na Grovni myslenf — co si myslime,
fo pak prozivame. Profo je nesmimné dolezité, jak
si situaci, kferd stres vyvolava, vysvétluieme, jak
ji interprefujeme. Pomoci pferdmovdni si situace

do rémce a do slov, kierd ném jsou prijemn&si,
nenavozujf negativni emoce a vyzdvihuiji napitklad
nase klady, dovednosti, zisky z dané situace,
mozeme docilit vyrazné Glevy.

Zavérem budiz ndm povzbuzenim citat anfického
filozofa Plitarcha: , Strachovéni se nezabrdni tomu,
aby se staly ziffejsi véci, ale spolehliveé zabrani
fomu, abychom se radovali z véci dnesnich.”

Piipravila Mgr. Jana Tomanova

eReS Café Liberec

V lednu jsme se poprvé v roce 2020 sedly
s nékferymi z vds v rémci nasich eReS Café, kieré
se konalo v liberci v nddhemém Grandhotelu
Clarion Zlaty lev, kde nam pripravili krésny salének.
Radi bychom touto cestou podékovali celému
managmentu a viem zamésinancOm hotelu za
vstiicny pristup. Veskeré naklody na nase setkant
byly k nasemu milému piekvapeni darem od

vedeni hotelu. Moc dékujeme! Nasimi hosty byly
psychoterapeutka Mgr. Jana Tomanova a Mgr. Iva
Jantkova, kierd na setkani prijela az z ldzenskych
Sanatorii Klimkovice. Téma setkani ,Stres, emoce
a vziahy u pacientd s RS" pdsobilo dost vézng,
ale vsichni si v pribéhu setkant piisli na své a byl
prostor i na usmévavé a veselé pithody. Ackoliv
celkovy pocet Geastnikd nepaffil mezi rekordni

"Caficka”, Easové jsme délkou trvéni rekord urcité
zaznamenaly. Zaznély dolezité informace i rady,
padla celd fada dotazl i podnétd, kieré urcité
rady zopakujeme i na dalsi setkani. To prob&hne
uZ za dva tydny v Brné a vice informaci najdete
na fitulni stran& fohoto newsletteru.

OCIMA LEKARE

|_sose [
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RADY A TIPY

MaRS AN
S ROZTROUSENOU SKLEROZOU P

N -
- -

Cviceni MARS

Zveme vds opét po roce na tradiéni
Maraton s roztrousenou sklerézou.

Letos probéhne 6. - 7.3.2020

Protoze nase nadaéni a eReS tymové cvicent,
se letos presouvd za nadim 93. &lenem za
velkou louzi, nechdvame tomu vasemu zapojent
se fak trochu volny prob&h. MiZete se pripojit
k souputntkim z NF Impuls, jit si zacvicit mezi
své kamarady do vasi oblibené t&locvieny nebo
fitka, jit si zab&hat, tancit, bruslit, zahrét fotbal
nebo jiny sport, je fo Gpln& na vas, my budeme
nadseni z kazdého vaseho pohybu a myslenky na
nds souputniky s diagnézou roztrousené sklerdzy
mozkomi3ni. Pokud by iste se chtéli spolecné
s nami a klukama z hokejového tymu Philadelphia
Flyers sjednofit, mizete si jiz dnes objednat
nase nové placky s Klukem Pukem a vzit si je
na cviceni sebou. Budeme se 1&3it na fotografie
z vaseho cviceni, my vas budeme také zasobovat
dokumentaci na webu i sociénich sitich.

/
POJDTE S NAMI CVICIT
NA MARATON MARS 202

www.nfimpuls.cz

Organizatorem cvicebriho maratonu MARS je Nadatni fond IMPULS,
e ” . s

Dékujeme moc a nezapomeiite,

V TYMU JSME SILNEJSI!

bankowni spojen 19-2833670227/0100.
Dircovskou SMS: DMS IMPULS 30 na &slo 87 777, DMS IMPULS 60
72 isl0 87 77, DMS IMPULS 90 na Eislo 87 777. www darcovskasms.cz

o Sledujte nds :)

Blizsf informace:

M

www.maratonmars.cz

E-shop:

@ Kliknéte

www.nadacejakubavoracka.cz/
kluk-puk-pomaha/

Dobry den, mam pritelkyni, které zjistili RS, mame spolu pilroéniho synka, EFitelkyné ma jedté 7letou dcerku z predeslého vztahu a ja

9letou dcerku. Dnes prisel dalsi dopis z OSSZ, ze nemdm na nic ndrok, i kdyz

yla pritelkyné& celkem 3 tydny hospitalizovand a ja se staral

o domacnost a pak i o ni, nejde mi o penize od Vés, ale o radu. Bydlime v rodinném domku, ale mame kazdy zatim napsané jiné trvalé

bydlisté, takze zamitli i o3etfovné.

,Co se oseffovného tyce, ndrok na oseffovné ma
zamastnanec (muz i Zena), kiery je v dob& vzniku
pofieby oseffovéni/péce GEasten nemocenského
pojisténi a nemize vykondvat v zaméstnani praci
z diovodu oSetfovani ditéte mladsiho 10 let,
pokud fofo dit& onemocnélo nebo utrpélo Uraz,
nebo oSeffovani jiného ¢lena domdcnosti, jehoz
zdravoini stav z dovodu nemoci nebo Urazu
vyzaduje nezbyiné oseffovani jinou fyzickou osobou,
nebo ¢lenky domdcnosti, kerd porodila, jestlize jejf
stav v dobé bezprostiedné po porodu vyzaduje
nezbying oleffovani jinou fyzickou osobou. Davka
ddle ndlezi i zamésianci, kfery nemize pracovot
z divodu péée o dité mlag/gi 10let, protoze
Skolské zarizeni, skola nebo zvlasini détské
zafizeni, popifpadé jiné obdobné zafizeni pro
déti, jsou uzavreny z nafizeni pFislusného organu
z divodu havdrie, mimoradného opatteni pfi
epidemii nebo jiné nepredvidané uddlosti ¢i dité
nem0ze do tohoto zafizenf dochdzet pro nafizenou
karanténu. Posledni situaci pro  poskytovani
oleffovného je, Ze fyzické osoba, kterd jinak

o dité peuje, onemocnéla, utrpéla draz, nastaly
u ni situace zdkonem stanovené [pojisténec byl
pFiLoT k poskytnuti [0zkové péce nebo mu byla na
zakladé vefejného zdravoniho pojisténi poskytnuta
komplexni lézeriska lécebné rehabilitacni péce;
pojisténec byl prijat do zdravotnického zafizent
joko  provodce nezlefilého  ditéte  piijatého
k poskytnuti 10zkové péce), porodila nebo ji byla
nafizena karanténa, o proto nemize o dit¢
pecovat. Z&kon skutecné vaze ndrok na oeffovné
na sdilenf spole¢né domécnosti. Podminkou néroku
na ofeffovné je, Ze oleffovand osoba Zije se
zaméstnancem v domdcnosti. Domdcnosti se
piifom rozumi spolecensivi fyzickych osob, kieré
spolu trvale Ziji a spolecné uhrazuji ndklady na své
pofreby.

Shodnd adresa trvalého pobytu dle naseho ndzoru
neni nuind [viz Cestné prohldseni na druhé strané
z4dosti o fom, Ze Zijete ve spolecné domdcnosti).
Tim se zovazujete, Ze veskeré Vami uvedené
Udaje jsou pravdivé, a piedpokladd se tak, ze
s partnerkou sdilite spolecnou domdcnost. Nicméng

konkréini diivod zamitnuti Vasi Zadosti o oseffovné
neni z Vaseho dotazu ziejmy a pravdépodobné je
dén jinymi okolnostmi, nez je rozdilny frvaly pobyt
oseffovaného a o3effujiciho. Proti rozhodnuti OSSZ
(Okresni spravy socidiniho zabezpeceni) je mozno
do 15 dnd podat odvolant k OSSZ, kierd rozhodnuti
vydala. O odvolani Fok ndsledné rozhoduje CSSZ

(Ceska sprava socialniho zabezpeceni).

Jelikoz nijok nespecifikujete délku onemocnéni &i
bliz3i obtize své parinerky, v obecné roving Vém
lze doporugit zvézit poddani zédosti o invalidni
dichod, o piiznani piispévku na péci &i dalsich
dévek ze systému stéini podpory & dévek pro
osoby se zdravotnim postizenim (tafo problematika
je pomémé 3irokd a presahuje rdmec jednordzové
odpovédi na V&3 dotaz). Ve se v tomio pripadé
odviji od akiudlntho zdravomiho stavu  Vasi
parinerky. V tomio ohledu Vém doporucujeme
konzultaci s jejim neurologem, popt. s kontakinim
pracovistém Uradu prace Ceské republiky dle mista
Vaseho bydliste.”



https://nadacejakubavoracka.cz/kluk-puk-pomaha/
http://maratonmars.cz/
https://www.facebook.com/nadacejakubavoracka/
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Nadace Jakuba
Voracka se hlasi
V hovém roce

Nadace Jakuba Voracka, kierd se jiz skoro pét
let v&nuje pacienttim s diagnézou rozirouené
sklerézy mozkomi3ni dokdzala za toto nedlouhé
obdobi svého pisobeni predat pacientdm nebo
organizacim, kferé tyto nemocné podporujt
a lé&i vice nez 10 miliond korun Eeskych. Spolu
zakladatel Jakub Vordeek osobné prispél castkou
skoro 300.000 USD, kterd oaﬁ)ovidd pociu
nahranych bodd v rémci kanadského bodovant
NHL a poctu bodi, které nohrdl v rémci MS
v lednim hokeji.

Zakladateli Nadace Jakuba Voréeka jsou Jakub
Voréeek, hré& NHL v tymu Philadelphia Flyers
a Petra Klausovd, stardi sestra Jakuba, kierd Zije
s diagnézou rozirousené sklerdzy jiz nékolik let.
Nadaci spolu zalozili v éervnu 2015 a vefejnosti
ii predstavili v zafi t€hoz roku. Hlavnim cilem
a poslénim Nadace Jakuba Vorécka je zlepsit
kvalitu Zivota pacientd s diagnozou roztrousené
sklerdzy mozkomisni (RS) v Ceské republice
a podpoiit jejich lécbu. Na chod a cinnost
nadace prispivé vyrazné sam Jakub, kery za
kazdy bod, kiery uhraje v ramci sezény v turnaiich
NHL posil& na GEet nadace 1.000 USD. Za
sezonu 2017/2018 predal Kuba nadaci za
kanadské bodovani rekordnich 88.000 USD, za
sezénu 2018/2019 o bylo opét neuvéritelnych
82.000 USD (66 bodd za sezénu v NHL
podporilo dalsich rekordnich 16 bodd z MS
2019 v Bratislavg). Celkem jiz neuvéfitelnych

287.000 USD.

Symbolem a znackou nadace je Kluk Puk, kfery
pomdhd Einnost nadace zviditelnit o zdrover
ziskévat dalsi finanéni podporu.  Pod touto
znackou je mimo jiné 3iroké vefejnosti, ale
i partnerdm k dispozici zajimava a nefradicni
nabidka v rémci charitativniho eshopu.

& nadacejakubavoracka.cz/klukpuk-pomaha

Zakoupenim vyrobkd kazdy automaticky pispiva
Nadaci Jakuba Voréeka. Kluk Puk, ale piinasi
v probéhu také roku n&kolik akef, kde je mozné
se potkat s Jakubem Vorackem, ale i jeho
piateli a podporovateli z fad sportovnich hvézd
i znadmych osobnost z kulturntho nebo hudebniho
svéta.

V zavéru letosntho roku se Nadace Jakuba
Voréeka a Kluk Puk vypravili na MS juniord, které
se konalo v Ostravé a Trinci od 26.12.2019 do
4.1.2020. Diky podpote a spolupraci s Ceskym
svazem ledniho hokeje mohla hokejové fanousky
z celého svéta potésit piffomnost maskota Kluka
Puka. V rémci fii konkrétnich utkani byla Nadace
Jakuba  Vordcka navic  podpoiena  fombolou
50/50 spolegnosti Tipsport. Celkové hodnota
prispévku byla 33.100Ke. [26.12.2019 19:00
#4 Canada - USA 8.825Ke, 27.12.2019
15:00 #5 Slovakia — Kazakhstan 5.600Kg,
30.12.2019 19:00 #16 USA — Czech Republic
18.675Ke - viz. podklady z CSIH) Rada
fanouskd prispéla také osobné do nadagnich
kasicek, ve kierych damy z Méstského Gfadu
na Kladné napotitaly krasnych 36.056 korun
Ceskych. Celkovy prispévek z této spoluprace tedy
&inf krésnych 69.156 korun Eeskych.

Velice dékujeme a vazime si kazdé podpory.
O rozdélenich nadanich pispévkd informujeme
pravidelné na nasich webowych sfrankach:
& nadacejakubavoracka.cz/komu-jsme-pomohli

AkiudIné se pripravujeme na dalii krasné letosni
akce a pokud mdte moznost nds s podporou
pro pacienty s diagnézou RS pripojit k & Vasi
akci, dejte nédm v&dét. Spoluprace na détskych
turnajich - ERAT CUP, v bfeznu MARS maraton,
v dubnu Velikonoéni drazba, v kvétnu MS
v hokeji a konecné v cervnu nase nejvetsi akce-
beneficni fotbalowy turnaj &y tymd HOKEJKY
PRO KLUKA PUKA, ktery se lefos uskutecni poprvé
v sevemnich Cechach v sobotu 13.6.2020.

Blizsi informace a detaily programu se budou
od bfezna postupné odiajfiovat na  strénkéch

@ hokejkyproklukapuka.cz.

Nadace Jokuba Vordeka za své  pisobent
dodnes predala  konkréinim  pacientim  vice
nez 10miliénu korun. Podpora je smé&fovéna
predevsim individudlnim pacientim s roztrousenou
sklerézou (RS, na podporu a rozvoj RS center,
podporu  komplexni  rehabilitace, kierd  dnes
neni hrazena Chradovou vyhldskou, pomoc
organizacim  sdruzujicich  pacienty s RS,
zaijisténi psychoterapeutické a fyzioterapeutické
péce, bezplainé zdapdjcky zdravotni pomicky
WalkAide, kierd dokéze nékferym pacientom
zajistit vyrazné zkvalinéni chize, ale i vedeni
spolku eReS tym CR, kiery k dnesnimu dni sdruzuje
vice nez pres 1.600 ¢lend a nabizi celou skalu
omoci, od vysoce odbomych poraden, pres
onkrétni individudlni pomoc.

Cest a forem pomoci konkréiim pacientim,
jednotlivym projekitm nebo nadaci jako takové
je celd fada. ,Nenechte se vyiadit ze hry
a pomdhejte s namil” lou¢i se Jakub Voracek,
s celou fadou svych nejen hokejovych pratel, kieft
se do pomoci a podpory iz zapojili.

Dékujeme a t&3ime se se viemi brzy na vidénou.
Petra a Jakub
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https://nadacejakubavoracka.cz/komu-jsme-pomohli/
http://hokejkyproklukapuka.cz/
https://nadacejakubavoracka.cz/kluk-puk-pomaha/

