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Uvodem mi dovolie, abych se piedstavila a pii-
vitala vas v prvnim adveninim vikendu. Jmenuji
se Daniela Kreglovd, v Nadaci Jakuba Vorécka
a v eReS tymu CR zs. jsem plsobila od zaff
2018 v oblosti administrativy jako dobrovolnice
aod 1. fijna letodniho roku jsem zde v pracovnim
poméru na pozici asistentky.

Pred rokem, kdy mé& oslovila pani Petra Klausovd,
feditelka nadace, jsem byla velmi mile prekvape-
na a s radosti nabidku pomdhat pacientdm s roz-
trousenou sklerézou mozkomisni, piijala.

Maém dva dospélé studujici syny, kieff iz moji péci
nefoﬁebuii, tak bych se réda podilela a realizo-
vala v pomoci &m, kieff si to zaslouzi. Pomdhat
a sfarat se o nemocné v roding se stalo mym ce-
loZivotnim Gdélem, jenz jsem ziejmé zd&dila po
teté a po babicce, které jako zdravoini sestry vzdy
pomd&haly lidem nad rédmec svych profesnich po-
vinnosti.

M&j mladsi syn Filip, ktery hrél 10 let lednf hokej
a jehoz velkym vzorem byl Jakub Voracek, se také
v rémci moZnosti sfard o Komcrddo s télesnym po-
stizenim pohybového apardtu.

S mnohymi z vds jsem se setkala v cervnu v Mi-
kulové na benefieni akei Hokejky pro Kluka Puka
- www.hokejkyproklukapuka.cz - ve stanku eReS
tymu CR. Od ledna vam, nové registrovanym ¢le-
ndm fisknu a zasilam clenské karticky, z poradny
eReS tymu preposilam k zodpovézeni vase dotazy
- z oblasti zdravotni MUDr. Ampapovi, z oblasti
socialni Mgr. Valouchové a jejich odpovédi zvetej
fiuji na webu eReS tymu CR - www.erestymer.cz .
Zacatkem mésice fijna jsem se osobné s nékterymi
cleny setkalo v Praze v O2 aréné v rédmci NHL
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GLOBAL SERIES 2019 na ofevieném fréninku tymd
Chicago  Blackhaws &Philadelphia  Flyers, kam
nds viechny pozval nés &len 93, Jakub Voracek.

Mili Elenové, réda bych Vés pozvala na nase le-
todni posledni setkdni eReS Café, kieré se kond
v nadchdzejicim 1. adventnim tydnu v Gtery dne
3. 12. 2019 v Ceskych Budgjovicich v kavéms
VINNA. Pro mé& a moznd i pro nékleré z vas to
bude letos premiéra, navic umocnénd predvanod-
ni atmosférou nejhez&iho obdobi roku. Moc se na
vas i na naseho hosta, psychoterapeutku PhDr. Ivu
Dedeciovou spolupracujici s nasi nadaci, t&3im.

L Tt
HELELEAE
Doufém, ze se k nédm pripojite i vy, nové regisiro-
vani, podpoite pacienty s rozirousenou sklerézou
mozkomi$ni rozsifenim fady clend eReS tymu CR

a naplnite tak vyznam naseho hesla ,V tymu jsme
silngjst ".

Preji vam viem krdsné advenini obdobi, abychom
se kazdy alespori na chvili zastavili v predvanocnim
shonu a vychutnali si jedineénou atmosféru se svymi
nejblizsimi.

Tésim se na setkani s vami.
Daniela Kreglova
asistentka

eReS Café

3.12.2019 od 16:30 hod. ¢ Ceské Budgjovice - kavérna VLNNA
Téma: Stres, nejen predvanoéni a RS ¢ Host: psychoterapeutka PhDr. Iva Dedeciova

Zwu viechny leny eReS tymu CR na nade putovni
setkant v regionech. Schazime se v men3im poctu
20 - 25 castnikd, hosfitelkou jsem & osobné.
Na kozdém nasem setkani privitame vzdy
odbornika z daného regionu a vénujeme se témau,
ale i viem dotazim a komentérdm, kieré bé&hem
nékolika hodin naseho povidani zazni. Vzhledem
k omezenému poctu mist, poprosim, registrujte
se na email €2 info@erestymer.cz, do predméty
uvédte, prosim mésto kondni naseho setkdni.

Po naplnéni kapacity bude registrace ukoncena.
V pfipadé prihl&seni méné nez 10 Geastnikd bude
setkdni zruseno. Registrace je bezplaing a urcena
vyhradné pro &leny naseho spolku.

Dékuji a t&3im se na viechny vase Pefra

POZOR, ZMENA MISTA!

Setkdni probéhne v kavarné VINNA.

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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Oficialni tabulka
EDSS pouzivana
neurology v RS
centrech.

0-0,5 - pacient je bez potizi, neurologicky nélez
je normalni (u v8ech FS stupefi O, pouze u mozko-
vého systému je akceptovatelny stuped 1)

1 - v neurologickém ndlezu jsou jen nepatrné od-
chylky, potize pacienta jsou velmi mirné a vysky-
tuji se spie v anamnéze, vykonnost je nedotéena
(stupe 1 u jednoho FS)

1,5 - priznaky jsou minimélni, pacient nemd vy-
raznéji obtize (stupefi 1 u vice nez jednoho FS)

2 — neurologicky ndlez je maly, pacientovy obtize
jsou velmi lehké a jeho vykonnost je nedotéena
(stuped 2 u jednoho FS, u ostatnich FS stuped O
nebo 1)

2,5 - neurologicky ndlez je maly, pacientovy
obtize nejsou vyrazné, vykonnost mize byt lehce
dotéena (stupefi 2 u dvou FS, u ostatnich FS stu-
pei O nebo 1)

3 - zdkladni priznaky nebo kombinace vice leh-
Cich pfiznaky, jiz vyjddieno neurologicky, posti-
Zeni pacienta je citeln&si, je dotéena hybnost
a vykonnost, pracovni schopnost je ddle zacho-
véna (vice moznosti kombinaci FS: u jednoho FS
stupen

3 a v ostatnich 0 nebo 1; u ffi nebo ¢ty FS stupe
2 a v ostatnich stuperi O nebo 1) 3,5 — pacient je
plné chodici, vykonnost miZe byt dotéena (vice
moznosti kombinaci: stupefi 3 u jednoho FS a zé-
rovef stupef 2 u jednoho nebo dvou FS; stupeni 3
u dvou FS; stupen 2 u péti FS)

4 - postizeni pacienta je vyraznégjsi, hybnost, vy-
konnost a pracovni schopnosti jsou lehce omeze-
ny, ale neni omezeni bézného Zivota, pacient je
zcela sobéstagny, aktivni alespoii 12 hodin den-
né (stupeni 4 u jednoho FS, u ostatnich FS stupen
0 nebo 1; nebo kombinace predeslych nizsich
stupfid prevysujicich limit pfedchoziho bodového
hodnoceni)

4,5 — pacient je chodici, aktivni po v&tSinu dne,
samostatny, schopny pracovat s urcitym omeze-
nim nebo s minimdlni pomoci (stupefi 4 u jedno-
ho FS u ostatnich FS stupefi O nebo 1; nebo kom-
binace predeslych nizsich stupid prevysujicich
limit predchoziho bodového hodnoceni)

5 — postizeni pacienta je jiz znaéné, samostatnd
chize v dosahu 500 metrd, pracovni schopnost
pfi uzpUsobeni pracovni doby ¢i jinych pracov-
nich podminek (stuperi 5 u jednoho FS, u ostat-
nich FS stupefi O nebo 1; nebo kombinace prede-
Slych niz3ich stupRd prevysujicich specifikaci pro

hodnotu EDSS 4,0)

Kurtzkého stupnice EDSS

EDSS je zkratka pochdzejici z anglického: Expanded Disability Status Scale. Neboli skala kvantifi-
kujict (uréovani stavu) postizeni nervového systému u pacientd s roztrousenou sklerdzou mozkomisni
[RS). Navrhl ji MUDr. J. F. Kurizke nejprve jako 10 stupiiovou $kdlu, kierou v roce 1983 rozsfiil o
pilbody na celkové dvacetibodovou, coz vedlo k jejimu celkovému zpiesnéni. Stupnice EDSS ma
rozpéti O-10, intervalem kazdého stupné je 0,5 bodu a je zndma tedy i jako Kurizkého stupnice
stavu invalidity. Stupnice je zaloZena na standardnim neurologickém vy3efeni a urcuje stav po-
stizeni u sedmi funkénich systémd (FS). Jednd se o zrak, motoriku, kmenové a mozeckové funkee,
sfinktery (sv&rage), senzitivni obtize a orientacni hodnoceni kognitivniho postizent a Gnavy. Déle
zhodnocuje chiizi, akiudni mobilitu a sobéstagnost [vykondvani b&znych dennich aktivit) - funkeni
systémy |ze tedy brét jako dopliujict informace ke stupnici EDSS.

5,5 - pacient je chodici, dosah chize bez pomo-
ci a odpoginku asi 100 metrd, postizeni je dost
vyrazné, omezeni pacienta v kazdodenni &innosti
(stupefi 5 u jednoho FS, u ostatnich FS stupen O
nebo 1; nebo kombinace predeslych niz3ich stup-
A0 prevysujicich specifikaci pro hodnotu EDSS

’

6 — hybnost pacienta je omezend pomoci hole,
berle ¢i jiného opérného apardtu, presuny pouze
na kratké vzddlenosti (cca 100 metrd s odpogin-
kem nebo bez), pohyb v byt s pfidrzovanim,
schopnost vykonu drobnych praci bez pomoci
druhé osoby &i s pomoci druhé osoby (nejobvyk-
leji kombinace s vice nez dvéma FS stupné 3+)

6,5 - hybnost pacienta je trvale omezend pomoci
hole, berle ¢i jiného opérmého apardtu, presuny
na cca 20 metrd bez odpocinku (nejobvykleji
kombinace s vice nez dvéma FS stupné 3+)

7 — hybnost pacienta je velmi obtiznd az nemoz-
nd, pacient je neschopen ujit vice nez 5 metrd
i s pom0ckami, zdvisly na invalidnim voziku,
zdkladni sobéstaénost je zachovdna, presuny na
vozik a jeho ovlddéni bez cizi pomoci, pacient
je na voziku ¢inny 12 hodin denné (nejobvykleji
kombinace s vice nez jednim FS stupné 4+; zfid-
ka pouze pyramidové %unkce stupné 5)

7,5 — pacient neni schopen ujit vice nez n&kolik
krok s pomdckami, je upoutdn na vozik, pfi pre-
misfovani z voziku miZe poffebovat pomoc druhé
osoby, jinak schopen samostatného pohybu na
voziku, ale ne po cely den; mize dle postizeni
vyzadovat vozik s elekirickym pohonem (nejob-
vykleji kombinace s vice nez jednim FS stupné 4+)

8 — pacient je leZici, z&visly na invalidnim voziku
s pomoci druhé osoby, zdkladni sobéstaénost je
zachovéna (nejobvykleji kombinace nékolika FS
stupné 4+)

8,5 — pacient upoutdn na lozko po véinu dne,
schopen pouzivat ruce & ruku, sob&staénost ale-
spoi Eastecné zachovdna (nejobvykleji kombina-
ce n&kolika FS stupné 4+)

9 — zcela leZici pacient, nesobéstagny, bezmoc-
ny, schopen jist a komunikovat (nejastéji kombi-
nace nékolika FS stupné 4+)

9,5 - pacient zcela upoutdn na l0zko, neschopen
efektivné komunikovat nebo jist (obvykle kombina-
ce témé&F viech FS stupné 4+)

10 - Omrti v disledku rozirousené sklerézy
mozkomi3ni

Za trvalé poskozeni se hodnoti zhorseni invalidity
tehdy, kdy zvyseni skére o 1,0 &i vice bodi pretr-
vévé minimélné 6 mésicd.

Zdroj:

www.neurologiepropraxi.cz
www.lekarske.slovniky.cz

@ Kiknsie | Www.nemoci.vitalion.cz

@ Kiiknste | WWW.ZiVOF-s-rs.cz

OCIMA LEKARE


https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2011/92/02.pdf
http://lekarske.slovniky.cz/
https://nemoci.vitalion.cz/roztrousena-skleroza/
https://zivot-s-rs.cz/2014/09/25/edss/
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Pry mame byt
v pohode...
| pred Vanoci?

Naladit se na klidny predvanoéni cas tak,
abychom se nenechali strhnout konzumnim
vinobitim, je Gkol prakficky nadlidsky. Ale jde
to. Nebudeme rozebirat, co viechno na ndas
posobi a &kd do pasti nejen nasi penézenku,
ale predeviim nade energetické zdroje,
sebezdchovwu a wnitini klid.  Zamé&fime  se
rovnou na to, co délat, abychom pecovali o to
nejcenn&jsi, co mdme — sv0j zivot a své zdravi
t&lesné, dusevni, duchovni i vztahové.

Prvni tip vychazi ze zajimavych poznatks, se
kterymi pracuje fieba systemickd psychoterapie.
Rik& se, ze co v mozku nardsta, ma silu reality.
Jak tomu rozuméte Treba tak, ze myslenky, pred-
stavy, ale také slova, kterym vénujeme pozor-
nost, se zarucené odrazi do naseho prozivani
reality, do naseho chovani k sobé i ke svétu.
Takze také Ize Fict, ze o &em se nemluvi a na co
se nemysli — jako by nebylo. Respektive tim, ze
na fo nemusim reagovat a zachdzet s tim, tak
mé to neposkozuje. Vyberemedi si urcité situace,
témata, lidi ¢i otdzky a na né tohle pravidlo
pouzijeme, zdhy ucitime rozdil. A dlevu.

Tip druh)'/ m0ze byt pro mnohé jedince
o dost jednodussi. Vyffidit to, co neni podstat-
né, a nechat si na seznamu povinnosti, ¢innost,
vziah(, témat, myslenek jen to klicové, to, co
nechci nebo opravdu nedokdzu odlozit. Mdzou
to byt jednoduché aktivity (n&kup kazdy tyden
— proce), zehleni, vyseddvani u &tenf interneto-
vych zprév (opravdu je tam pokazdé tolik no-
vého?), odpovidani na sms, maily, hovory, kieré
by bez nadi pozomosti ,vysumély”. Zabyvani se
lidmi, které nepoffebujeme — vzich s nimi nam
nic nepfindsi, nudime se s nimi nebo dokonce
na né& (nebo spf3 na sebe?) mame zlost, jsme po
kontaktu s nimi vysfaveni. Udélejme si inventuru
vieho, co jsme si za cely Zivot do svého nitra
i okoli prinesli.

Tlp tret je vénovat se tlu vic nez jindy.
V dobg, kdy je véfina bézné populace od
sebe odpojend a ve stresu Tesi polozky na svych
predlouhych seznamech Gkold (kdo jim je viast
n& dal?), je krasny moment k tomu, abychom
se zastavili v sobé&, ve svém t&le i ve své dusi.
Meditujme (rozumé&j lezme v klidu se zavienyma
ocima a zkusme jemné korigovat tok my3lenek
tak, aby byly aspori o néco pomaleijsi a pozitiv-
n&j3f), cvicme (jednoduché rehabilitaéni, jégové
cviky par minut denné umi zazraky). Délejme fo,
co télu i dusi svedei. Uvedomujme si tuto Einnost
naplno. Dovolme si zvolnit, stejné nic neutece,
jen to nedilezité se rozpusti v d&jindch.

A protoze vieho moc skodi, i nam staci tyto
ffii podnéty &i cheetelli ndvody k tomu, jak si
uzit dobu hekfickou tak, jak pfiroda pivodné
zamydlela — jako dobu spocinufi, zvolnéni,
véfsich  porci  spanku, objemnéjsich  hmkd
Caje, pecené zeleniny, vypravéni piibého,
rekapitulaci par svych témat a rozhlizeni se po
krajing, kierd se uspdvd o mnoho rozumnéji
a piirozendji nez my, tak schopni a inteligentni
tvorové. Zndte to — kdo chce, hledd zptsoby. ..

Mgr. Jana Tomanovd, Ph.D.
psychoterapeutka Liberec, RS centrum Teplice

RADYATIPY B4 PTATE SE
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eReS Café
Sanatoria
Klimkovice

Listopad se nesl také ve znameni setkani nad
salkem kévy s vybornym desertem a povidanim
nejen o ldzefiskych pobytech pro pacienty s RS
v Sanatoriich  Klimkovice. Toto potkéni  bylo
vyjimecné uz jen proto, Ze jsme se skoro po ffech
lefech vratili do Klimkovic, kde se konalo to Gplng
prvni eReS Café.

Celé atmosféra klimkovického kaficka byla od
zacdtku jing. Pocet hostd byl nejvy3si za celou fadu
véech nasich kaficek a blizil se 40 0&asintkim.
Mezi hosty exceloval 0zasny a navic viipny
pan priméi Tomds Bauko, odbornou podporu
piidavali zdstupce pana primdre, pan dokior
Albert Czolko a na posledni chvili prijala pozvant
také pani psycholozka magistra Tatana Khyrova.
Za Sanatoria Klimkovice se G&astnili obchodni
feditel pan inzenyr Lukds Dostdl, se kierym za
obchocﬁwi oddglent dorazily také Iva Janikové
a va Wizurova. Za eReS tym CR odpovidala na
dotazy a celym pozdnim odpolednem provézela
feditelka, pani Pefra Klausova. Dékujeme viem
Geastnikim, Ze si nasli chvilku a dorazili. Bylo
ndm GZasné a tedime se na dalsf setkani.

Pripominame proto také posled-
ni eReS Café letosniho roku:

Ceské Budsjovice - 3.12.2019
Registrace: info@erestymcr.cz

Pridejte se k nam!

eReS tym CR je urcen nejen pacientim, ale
také jejich blizkym pratelim o roding, dle
i odborné vefejnosti. Prosté viem, které téma RS
zajimd a chtgji pomoct zlepsit kvalitu Zivota lidi
s diagndzou rozirousené sklerdzy mozkomisni.

Stét se clenem tymu je opravdu jednoduché
- sta&f  vyplnit  online  prihlésku  na
www.erestymer.cz, kde také najdete viechny
dalsf informace.

Teésime se na vés. Profoze V TYMU JSME SILNEJSI!

Petra Klausovd, zakladatelka a feditelka
Jakub Voragek, &len ¢. 93

Kontakt:

eReS tgm CR z.s.

IC: 05090610

Tel.: 773 377 507

E-mail: info@erestymcr.cz

Sidlo:
Karlovarska tFidav 581,
273 01 Kamenné Zehrovice

www.erestymcr.cz

eReS Newsletter vydava:
eReS tgm CR z.s.
&. aétu: 275484606/0300



https://www.erestymcr.cz/o-nas/online-prihlaska
mailto:info%40erestymcr.cz?subject=Registrace%3A%20eReS%20Caf%C3%A9%2C%20%0A%C4%8Cesk%C3%A9%20Bud%C4%9Bjovice

