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DebRA ÈR Noviny byly vydány díky dotaci Ministerstva zdravotnictví Èeské republiky.

PROMÍTÁNÍ S RADKEM JARO�EM � CESTA NAHORU, KDY� VÁS �IVOT TLAÈÍ DOLÙ

Vá�ení pøátelé,
pøiblí�il se èas rodinné pohody, úsmìvù, èekání na nové události a pøání v pøí�tím roce. Dne�ní doba je hektická a èasu na
rozjímání je ménì a ménì, ale i pøesto bychom nemìli zapomínat na trochu toho høejivé lidského tepla od srdíèka, které mù�e
rozdávat ka�dý z nás.
V tomto roce pøicházíme se ètvrtým èíslem vydání DebRA ÈR Novin, které jsou plné novinek za uplynulý mìsíc a také zde najdete
informace, které se do minulého èísla neve�ly. Co Vás èeká? Ohlednutí za DebRA International v belgickém Mechelenu a s ním
spojený deník z cesty, Alice Vás jistì potì�í sociálními výhodami a doufejme výhledy na lep�í zítøky, Michaela je tu s obvyklým
vý�ivovým sloupkem � tentokrát e s nìèím na zub, dále tu jsou i novinky z konference, které se úèastnila paní primáøka Buèková.
Doporuèujeme uvaøit si nìco dobrého k pití a dát se do ètení. Vìøíme, �e Vám tento plátek bude dobrým spoleèníkem.
Va�e DebRA ÈR

VÁNOÈNÍ PØÁNÍ OD PATRONKY JITKY ÈVANÈAROVÉ

Dne 15.12.2008 se v Sále Bøetislava Bakaly v Brnì konala

benefièní akce s názvem CESTA NAHORU, KDY� VÁS �IVOT

TLAÈÍ DOLÙ. Hostem byl horolezec Radek Jaro�, který slezl ji�

osm osmitisícovek. Patøí tedy mezi svìtové �pièky ve svém

oboru. Akce byla pøístupná veøejnosti a celý výtì�ek byl

vìnován DebRA ÈR. Zaskoèila nás velmi nízká náv�tìvnost

takto unikátní akce. Av�ak vìøíme, �e i nadále Radek Jaro�

zachová pøízeò DebRA ÈR a pøipraví dal�í promítání tøeba z

Patagonie, kam se chystá ji� v lednu 2009. (mi)

Moji milí!

Z celého mého srdce vám, nejen do toho nového roku 2009 pøeji, 
aby se vám nikdy nevytratil úsmìv z tváøe.
Aby jste pøi tom v�em boji, který dennì podstupujete, na nìj mìli 
sílu, proto�e

"...úsmìv nestojí nic a vyná�í mnoho,
obohacuje toho, kdo ho pøijímá, ani� by ochuzoval toho, kdo ho 
daruje...."

Pøeji vám v�em klid na du�i, nadhled v mysli a dobré lidi kolem 
sebe.

Pevnì vám tisknu ruku,

va�e

Jitka Èvanèarová 
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Bezplatná linka DebRA ÈR � volejte 800 11 55 73

BA�A VÁNOÈNÍ DÁREK OD PATRONKY JITKY ÈVANÈAROVÉ

PROSBA

K minulému èísle DebRA Novin byly pøilo�eny dva papíry � souhlasy a dotazník. Pøipomínáme v�em u�ivatelùm slu�eb
DebRA ÈR, aby zasílali vyplnìné dotazníky a souhlasy o u�ívání slu�eb DebRA ÈR. Zasílejte stále jak dotazníky Mönlycke,
tak i souhlasy s u�íváním slu�eb DebRA ÈR. Dìkujeme. (a)

SLOUPEK SOCIÁLNÍ PRACOVNICE

Podpora v poradenství

www.poradnaprouzivatele.cz
Na tìchto stránkách naleznete soubor informací, které vyu�ijete pøi hledání potøebné sociální
slu�by, jednání s poskytovatelem slu�by a zejména v procesu pøípravy a uzavírání Smlouvy o
poskytování sociální slu�by. Najdete zde potøebné právní normy, odborné texty, odkazy na
odbornou literaturu a elektronické informaèní zdroje i prostor pro diskusi. V samostatné èásti
naleznete pøehled poraden u�ivatelùm sociálních slu�eb zøízených v 74 mìstech Èeské republiky.
Souèástí stránek je i internetová poradna do ní� mù�ete zasílat dotazy k sociálním slu�bám � a
speciálnì ke smlouvám o poskytování sociálních slu�eb. Na této internetové adrese naleznte
cenné informace týkající se sociálních dávek, pøíspìvkù na péèi,aj. Jsou tu rùzné dokumenty ke
sta�ení, adresy poraden v celé ÈR, zajímavé dotazy u�ivatelù sociálních slu�eb. Samozøejmì se s
jakýmkoliv dotazem ohlednì sociálních dávek a pøíspìvkù mù�ete obrátit i na Alici

Salamonovou.(a)

V�eobecná zdravotní poji��ovna Èeské republiky pøipravila pro své poji�tìnce �vánoèní balíèek�.
Ten spoèívá v navý�ení souèasných pøíspìvkù na preventivní aktivity na dvojnásobek.
Zvýhodnìní získají i ti poji�tìnci, kteøí v leto�ním roce ji� nìkterý z pøíspìvkù vyu�ili.

Vánoèní balíèek nabízí jedenáct aktivit, na které lze získat od VZP pøíspìvek. Jde o vybrané druhy
oèkování, aktivity v rámci projektu matka a dítì, ozdravné pobyty pro dìti i dospìlé, nákup pøilby
èi chránièù, aplikaci rovnátek a nákup potravin pro bezlepkovou dietu. Tyto výhody mohou èerpat
v�ichni klienti VZP, kteøí na libovolném pracovi�ti poji��ovny pøedlo�í nejpozdìji do 10. ledna 2009
doklad o zaplacení pøíslu�né aktivity. Podmínkou je, �e vybraná aktivita se musí vázat na období
od 1. do 31. prosince 2008. Obdobná akce se chystá i jako novoroèní dárek pro období od 1. do 31.
ledna 2009.

Výhody vánoèního balíèku VZP mohou vyu�ít i ti poji�tìnci, kteøí ji� v roce 2008 pøíspìvek vyèerpali. Staèí, kdy� od 1. do 31.
prosince zakoupí dítìti je�tì napø. chránièe, a obdr�í pøíspìvek podruhé v jeho standardní vý�i (podle platebního dokladu,
maximálnì 500 korun). Klient, který bìhem prosince zakoupí dítìti helmu nebo jinou sportovní ochrannou pomùcku a bude
�ádat o pøíspìvek letos poprvé, dostane pøímo pøíspìvek do maximální vý�e 1 000 korun.
Stejný postup platí pro nákup bezlepkové diety (doklad o nákupu musí být z prosince) a pro oèkování. Na v�echny ji� døíve
stanovené druhy oèkování bude VZP poskytovat dvojnásobný pøíspìvek za podmínky, �e aplikace oèkovací látky probìhne v
termínu od 1. do 31. 12. 2008.
Klient, který ji� na nìjaké oèkování pøíspìvek èerpal (napø. proti klí��ové encefalitidì), mù�e na libovolné jiné oèkování (napø.
proti chøipce) absolvované v daném termínu získat dal�ích maximálnì 500 korun. Klient, který dosud pøíspìvek neèerpal,
mù�e v rámci vánoèního balíèku po�ádat podle svého platebního dokladu o pøíspìvek do max. vý�e Kè 1 000 na zvolené
oèkování, pokud aplikace probìhne od 1. do 31. prosince.
Ozdravný pobyt, na který by klient chtìl získat dvojnásobný (nebo druhý) pøíspìvek, musí být zaplacen bìhem prosince a do
konce prosince musí alespoò zaèít � o pøíspìvky je toti� mo�no �ádat v�dy a� po absolvování dané aktivity. Rovnì� kurzy,
cvièení a plavání tìhotných �en a matek s dìtmi musí být zaplaceny a zahájeny ve stanoveném období.
Jak o pøíspìvek za�ádat? Pøi splnìní podmínek staèí na kterékoliv poboèce V�eobecné zdravotní poji��ovny ÈR vyplnit �ádost
o pøíspìvek a dolo�it doklad o zaplacení pøíslu�né aktivity. Detailní informace o najdete na www.vzp.cz èi na infolince 844
117 777. (a)

VÁNOÈNÍ DÁREK PRO KLIENTY VZP

Informace V�em, kteøí s netrpìlivostí èekáte na Vánoèní dárek v podobì Ba�a bot od patronky Jitky Èvanèarové. Boty by Vám
mìly být zaslány na adresy, které jste uvedli � do Vánoc, tedy 24.12.2008. Na boty se budou vztahovat ve�keré reklamaèní a
záruèní podmínky dle spotøebitelského zákoníku. Po obdr�ení bot, v�e zkontrolujte, mìl by být v balíèku záruèní lIst.Boty
ozkou�ejte, v pøípadì reklamace kontaktujte Ba�a. (a)
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KONFERENCE PAØÍ�

Bezplatná linka DebRA ÈR ka�dé pondìlí a støedu! 

KERAMIKA Z POBYTOVÉ AKCE � ÈE�KOVICE 2008

David Marcikán byl tak laskav a vypálil i naglazoval keramické výtvory Vás v�ech, kteøí jste
spoleènì s námi úèastnili pobytové akce v Èe�kovicích letos na podzim. Bohu�el jsou tyto krásné
výrobky moc køehké, proto si je netroufáme poslat po�tou. Prosím tedy v�echny ty, kteøí by chtìli
mít svùj výrobek doma, aby si jej vyzvedli u nás v kanceláøi DebRA ÈR. Výrobky tu na Vás
poèkají.
Popøípadì je budeme rozdávat jejich majitelùm na konferenci v èervnu. (a)

Ve dnech 17. - 21.9.2008 se konal v Paøí�i 17. Evropský sjezd dermatovenerologù, na kterém se
setkávají dermatovenerologové nejen z Evropy, ale i øada odborníkù z jiných kontinentù. Je to
jeden z velkých "svátkù" pro tisíce a� desetitisíce lékaøù, kteøí zde naèerpají nové informace o
jednotlivých chorobách, jejich zpùsobu léèby. Pøedná�ky probíhaly v desítkách sálù, mìly
rùznou podobu, hlavní, nosné pøedná�ky v hlavním sále byly pro tisíce posluchaèù.
Informace si vzájemnì lékaøi pøedávali i formou posterových sdìlení. Ka�dým rokem je na
tomto sjezdu i zmínka o EB. Letos to byla pøedev�ím informace, �e u EB byly zji�tìny dal�í 3
nové mutace v genech, které tuto nemoc zpùsobují, do�lo k úpravì klasifikace jednotlivých
typù EB. S primáøkou MUDr. Hanou Buèkovou, Ph.D. se tohoto sjezdu úèastnila také
asistentka MUDr. Jitka Vokurková. Byly zde prezentovány výsledky formou postery z
klinického EB Centra.(hb)

________________________________________________________________

ZNAÈKA MÖLNLYCKE NA SLOVENSKU

Mepilex znaèky Mönlycke Health Care lze získat i na Slovensku. Ten kdo má ze slovenských pacientù zájem je mo�né po�ádat
o recept ko�ního lékaøe nebo jiného odborníka. Dal�í postup je takový, �e ko�ní lékaø �ádá poji��ovnu o souhlas na nadlimitní
mno�ství, co� by v�ak nemìl být problém. V pøípadì, �e by byl, prosím obra�te se na pracovnice DebRA ÈR, které by vám
zaslali list z Ministerstva zdravotnictví. V souèasnosti lze na Slovensku získat v�echny druhy o�etøovacího materiálu (mepilex,
mepilex border, mepilex lite atd) kromì mepilex transfer, který bude doplnìný do tabulek na jaøe 2009. Firma Mölnlycke
Health Care má zastoupení pøes slovenskou firmu VIDRA �ilina, pøes kterou potom mù�e Vá�e lékárna objednávat .

Kód léku název doplatek pacienta
A73017 - Mepilex E.M. 12,5 x 12,5 cm 0
A72990 - Mepilex 12,5 x 12,5 cm 0

Za tuto skvìlou zprávu dìkujeme rodinì Várkových ze Slovenska.

VÝVOJ SITUACE KOLEM TERAPIE BIOSYNCHRON

V minulých novinách jsme pøinesli zprávu o tom, �e chystáme studii úèinkù terapie Biosynchron 500 verze Derm na zdravotní
stav lidí s EB. V souèasné dobì v�ak vyvstaly okolnosti, za nich� není mo�né studii se spoleèností Biosynchron realizovat.

Dosud nebyla sepsána �ádná smlouva o spolupráci mezi námi a spoleèností Biosynchron, ve�kerá spolupráce byla zatím
neformální, spoléhali jsme se na dobré mravy a dané slovo. To se nám lehce vymstilo.
Podle dosavadních výsledkù, které zaznamenali tøi lidé s EB, kteøí Biosynchron pou�ívají, musíme konstatovat, �e terapie
vypadá, �e má dobrý vliv na jejich zdravotní stav. Pou�íváním zaøízení to v�ak nekonèí. Je nutné komunikovat se zástupci
spoleènosti Biosynchron, absolvovat jejich náv�tìvy v domovech lidí, kteøí Biosynchron pou�ívají atd. To se právì stalo ponìkud
vìt�ím problémem, ne� jsme oèekávali.

V poèáteèním radostném zji�tìní, �e terapie by mohla být pro lidi s EB dobrou cestou, zástupce spoleènosti Biosynchron aktivnì
jezdil do domovù lidí, fotografoval výsledky a pomáhal pøi obsluze zaøízení. Pozdìji v�ak, kdy� bylo jasné, �e není mo�né vydat
na pøístroj doporuèení od odborného lékaøe, zaèali mít lidé s EB pocit, �e komunikace uvázla, �e u� o to není ze strany výrobce
takový zájem. Nebo naopak nav�tìvoval rodiny bez pøedchozího upozornìní i s jinými lidmi, kterým �pøedvádìl� úèinky
Biosynchronu. Naposledy dokonce výrobce doporuèil, aby se pacienti pøihlásili k �jejich� lékaøi a tím získali doporuèení
potøebné pro pøíspìvek od sociálního odboru. A to i pøes to, �e jsme opakovanì varovali výrobce, �e kdy� není pøístroj vhodnì
testován, není mo�né toto doporuèení vystavit.

V souèasné dobì zva�ujeme mo�nost, �e DebRA ÈR zakoupí jeden pøístroj, zájemcùm ho bude pùjèovat a v pøípadì zlep�ení
zdravotního stavu a zájmu rodin s EB, pomù�e DebRA ÈR získat peníze na zakoupení tohoto pøístroje. Podobnì je tomu i s
elektromagnetickou podlo�kou BEMER, která je takto s úspìchem pùjèována u� více ne� tøi roky.

Jinou spolupráci s Biosynchron, a.s. nevidíme zatím v souèasné dobì reálnì. Nevyluèujeme, �e se komunikace zmìní, ale zatím
nejsme pøesvìdèeni o tom, �e by dal�í u��í spolupráce pøinesla pro lidi s EB ten správný ký�ený efekt. Obchodnické zájmy byly
pový�eny nad zájmy o dobro lidí s EB a tomu musíme co nejefektivnìji zamezit. (m)
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Kontakt na o.s. DebRA ÈR: 

Ko�ní oddìlení I. Dìtské interní kliniky FN Brno IÈ : 26 66 69 52

Èernopolní 9, 625 00 Brno Èíslo úètu : 2039957319/0800

Webové stránky: www.debra-cz.org. Bezplatná linka: 800 11 55 73

O.S. DEBRA ÈR DÌKUJE FIRMÁM, ORGANIZACÍM I JEDNOTLIVCÙM, KTEØÍ JEJ PODPORUJÍ:
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RECEPT NA VÁNOÈNÍ ZÁKUSEK � ÈESKÉ TIRAMISU

MALÉ PØIPOMENUTÍ

Jeliko� do kanceláøe DebRA ÈR nedorazil za poslední mìsíc �ádný obrázek rukou jako motýlích
køídel, rozhodla jsem se, �e na Vás trochu bud apelovat, aby jste nezapomnìli a Va�e ruèièky
obtisknuté na papír posílali. Budete se tak moci tì�it na originální pohledy právì Va�eho obrázku.
Ti, kteøí ji� s námi obtiskovali svoje ruce na ozdravném pobytu, mohou namalovat dal�í, èím více
bude obrázkù, tím více pøijde potom pohledù.

Kdo by potøeboval vysvìtlit postup, tak mù�e nahlédnout buï do listopadového èísla DebRA
Novin nebo napsat na e-mail: michaela.halbrstatova@debra-cz.org èi telefonovat na bezplatnou
linku, která funguje ka�dé pondìlí a støedu. (mi)

Rozhodla jsem se, �e Vás dnes nebudu zahlcovat rùznými radami ohlednì vý�ivy, ale �e Vám nabídnu
recept, který ocení hlavnì Va�e chu�ové buòky. Dobrou chu�!

Tiramisu

Doba pøípravy: 25 min.

Ingredience: 2 l�íce rumu, 1 hrnek èerné kávy, 2 balíèky pi�kotù; krém: 2 smetany ke �lehání, 2
pomazánková másla, 200g cukru mouèky
Postup pøípravy receptu:

Z pomazánkového másla, cukru a smetany vy�leháme hladký jemný krém. Kávu necháme vychladit a
zamícháme do ní rum.
Dortovou formu vylo�íme peèícím papírem nebo fólií a rozlo�íme do ní pi�koty. Ty pokapeme rumem s
kávou. Pak pøijde na øadu vrstva krému. Støídavì v�e vrstvíme a ka�dou vrstvu pi�kotù pokapeme
rumem a kávou. Poslední vrstvou by mìly být krém, který posypeme kakaem.
Pøipravený krém dáme ztuhnout do lednice. Vychlazený jej podáváme. (mi)

NOVINKA Z KUOLÁRÙ

V�em, kteøí jsou zvìdaví, jak se daøí na�í sociální

pracovnici Evì Hrdé, oznamujeme, �e se jí 13.11.2008

narodil syn Franti�ek. Vkládáme jednu foteèku

��astné maminky a jednu foteèku DebRA i s Bertíkem

Magdy Hrudkové.
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