'DebRA CR Noviny

pfiblizil se ¢as rodinné pohody, tsmévti, ¢ekdni na nové udélosti a pfani v pfistim roce. Dnesni doba je hektickd a ¢asu na
rozjimani je méné a méné, ale i piesto bychom neméli zapominat na trochu toho hfejivé lidského tepla od srdicka, které mtize
rozdéavat kazdy z nas.

Vazeni ptételé,

V tomto roce p¥ichazime se étvrtym ¢islem vydani DebRA CR Novin, které jsou plné novinek za uplynuly mésic a také zde najdete
informace, které se do minulého ¢isla nevesly. Co Vas ¢eka? Ohlednuti za DebRA International v belgickém Mechelenu a s nim
spojeny denik z cesty, Alice Vas jisté potési socidlnimi vyhodami a doufejme vyhledy na lepsi zitiky, Michaela je tu s obvyklym
vyzivovym sloupkem - tentokrat e s né¢im na zub, dale tu jsou i novinky z konference, které se ticastnila pani primaika Buckova.
Doporucujeme uvafit si néco dobrého k piti a dat se do ¢teni. Véfime, Ze Vam tento platek bude dobrym spole¢nikem.

Vase DebRA CR

prosinec ¢.4/2008

VANOCNI PRANI OD PATRONKY JITKY CVANCAROVE
Moji mili!

Z celého mého srdce vam, nejen do toho nového roku 2009 pieji,
aby se vdm nikdy nevytratil dsmév z tvare.

Aby jste pfi tom vSem boji, ktery denné podstupujete, na néj meéli
silu, protoze

"...smév nestoji nic a vynasi mnoho,
obohacuje toho, kdo ho pfijim4, aniZ by ochuzoval toho, kdo ho
daruje...."

Pfeji vam vSem klid na dusi, nadhled v mysli a dobré lidi kolem
sebe.

Pevné vam tisknu ruku,
vase

Jitka Cvancarova

PROMITANI S RADKEM JAROSEM - CESTA NAHORU, KDYZ VAS ZIVOT TLACI DOLU

Dne 15.12.2008 se v Sale Bretislava Bakaly v Brné konala
benefi¢ni akce s ndzvem CESTA NAHORU, KDYZ VAS ZIVOT
TLACI DOLU. Hostem byl horolezec Radek Jaros, ktery slezl jiz
osm osmitisicovek. Patii tedy mezi svétové 3picky ve svém
oboru. Akce byla pfistupnd vefejnosti a cely vytézek byl
vénovan DebRA CR. Zaskotila nas velmi nizka navitévnost
takto unikatni akce. Avak véfime, Ze i nadale Radek Jaros

zachova ptizeti DebRA CR a piipravi dalsi promiténi tieba z

Patagonie, kam se chysta jiz v lednu 2009. (mi)
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PROSBA

K minulému ¢éisle DebRA Novin byly pfilozeny dva papiry - souhlasy a dotaznik. Pfipominame vSem uzivateldm sluzeb
DebRA CR, aby zasilali vyplnéné dotazniky a souhlasy o uzivéani sluzeb DebRA CR. Zasilejte stale jak dotazniky Monlycke,
tak i souhlasy s uzivanim sluzeb DebRA CR. Dékujeme. (a)

SLOUPEK SOCIALNI PRACOVNICE

Podpora v poradenstvi
www.poradnaprouzivatele.cz

Na téchto strankach naleznete soubor informaci, které vyuzijete pfi hledani potfebné socialni
sluzby, jednani s poskytovatelem sluzby a zejména v procesu piipravy a uzavirani Smlouvy o
poskytovéani socidlni sluzby. Najdete zde potfebné pravni normy, odborné texty, odkazy na
odbornou literaturu a elektronické informacni zdroje i prostor pro diskusi. V samostatné casti
naleznete piehled poraden uZivateltim socialnich sluzeb z¥izenych v 74 méstech Ceské republiky.
Soucésti stranek je i internetovd poradna do niz miizete zasilat dotazy k socidlnim sluzbam - a
specidlné ke smlouvdm o poskytovani socidlnich sluZzeb. Na této internetové adrese naleznte
cenné informace tykajici se socidlnich davek, pfispévkl na péci,aj. Jsou tu rizné dokumenty ke
stazeni, adresy poraden v celé CR, zajimavé dotazy uZivateld socialnich sluzeb. Samozfejmé se s
jakymkoliv dotazem ohledné socidlnich davek a pifispévkti miizete obratit i na Alici

Salamonovou.(a)

BATA VANOCNI DAREK OD PATRONKY JITKY CVANCAROVE

Informace Véem, ktefi s netrpélivosti ¢ekdte na Vanoéni darek v podobé Bata bot od patronky Jitky Cvancarové. Boty by Vam
mély byt zasldny na adresy, které jste uvedli - do Vénoc, tedy 24.12.2008. Na boty se budou vztahovat veskeré reklamacni a
zaruéni podminky dle spotiebitelského zakoniku. Po obdrzeni bot, vSe zkontrolujte, mél by byt.v baliéku zarucni llst.Boty

ozkousejte, v ptipadé reklamace kontaktujte Bata. (a) —

VANOCNI DAREK PRO KLIENTY VZP

Vieobecna zdravotni pojistovna Ceské republiky piipravila pro.své pojisténce ,vanoéni balicek”.
Ten spociva v navySeni soucasnych pfispévka na preventivni aktivity na dvojnasobek.
Zvyhodnéni ziskaji i ti pojisténci, ktefi v letosnim roce jiz néktery z piispévka vyuzili.

Vénoéni balicek nabizi jedenact aktivit, na které 1ze ziskat od VZP piispévek. Jde o vybrané druhy
ockovani, aktivity v ramci projektu matka a dité, ozdravné pobyty pro déti i dospélé, nakup prilby
¢i chranici, aplikaci rovnatek a nakup potravin pro bezlepkovou dietu. Tyto vyhody mohou ¢erpat
véichni klienti VZP, ktefi na libovolném pracovisti pojistovny piedlozi nejpozdéji do 10. ledna 2009
doklad o zaplaceni pfislusné aktivity. Podminkou je, Ze vybrana aktivita se musi vazat na obdobi
od 1. do 31. prosince 2008. Obdobnd akce se chysta i jako novoro¢ni darek pro obdobi od 1. do 31.
ledna 2009.

Vyhody vano¢niho bali¢cku VZP mohou vyuzit i ti pojisténci, ktefi jiz v roce 2008 p¥ispévek vycerpali. Staci, kdyz od 1. do 31.
maximélné 500 korun). Klient, ktery béhem prosince zakoupi ditéti helmu nebo jinou sportovni ochrannou pomtcku a bude
zadat o prispévek letos poprvé, dostane piimo piispévek do maximalni vyse 1 000 korun.

Stejny postup plati pro nakup bezlepkové diety (doklad o nakupu musi byt z prosince) a pro ockovani. Na vsechny jiz diive
stanovené druhy o¢kovani bude VZP poskytovat dvojnasobny piispévek za podminky, Ze aplikace o¢kovaci latky probéhne v
terminu od 1. do 31. 12. 2008.

Klient, ktery jiz na né&jaké ockovani piispévek cerpal (napt. proti klistové encefalitidé), maze na libovolné jiné ockovani (napft.
proti chiipce) absolvované v daném terminu ziskat dal$ich maximalné 500 korun. Klient, ktery dosud piispévek necerpal,
mtize v rdmci vano¢niho balicku pozadat podle svého platebniho dokladu o pi¥ispévek do max. vyse K¢ 1 000 na zvolené
ockovani, pokud aplikace probéhne od 1. do 31. prosince.

Ozdravny pobyt, na ktery by klient chtél ziskat dvojnasobny (nebo druhy) pfispévek, musi byt zaplacen béhem prosince a do
konce prosince musi alespori zacit - o ptispévky je totiz mozno zadat vzdy az po absolvovani dané aktivity. Rovnéz kurzy,
cviceni a plavani téhotnych Zen a matek s détmi musi byt zaplaceny a zahajeny ve stanoveném obdobi.

Jak o ptispévek zazadat? P¥i spInéni podminek sta¢i na kterékoliv poboéce Vieobecné zdravotni pojistovny CR vyplnit zadost
o pfispévek a dolozit doklad o zaplaceni pfislusné aktivity. Detailni informace o najdete na www.vzp.cz ¢i na infolince 844
117 777. (a)
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KERAMIKA Z POBYTOVE AKCE - CESKOVICE 2008

- David Marcikan byl tak laskav a vypalil i naglazoval keramické vytvory Vas vSech, ktefi jste
spole¢né s ndmi ucastnili pobytové akce v Ceskovicich letos na podzim. Bohuzel jsou tyto krasné
vyrobky moc kiehké, proto si je netroufame poslat postou. Prosim tedy v8echny ty, ktefi by chtéli
mit svlij vyrobek doma, aby si jej vyzvedli u nas v kancelafi DebRA CR. Vyrobky tu na Vas
pockaji.

Poptipadé je budeme rozdavat jejich majiteldm na konferenci v ¢ervnu. (a)

KONFERENCE PARIZ

Ve dnech 17. - 21.9.2008 se konal v Paiizi 17. Evropsky sjezd dermatovenerologti, na kterém se
setkavaji dermatovenerologové nejen z Evropy, ale i fada odborniki z jinych kontinentt. Je to
jeden z velkych "svatkd" pro tisice az desetitisice 1ékatt, ktefi zde nacerpaji nové informace o
jednotlivych chorobéach, jejich zptsobu 1é¢by. Prednédsky probihaly v desitkach sald, mély
riznou podobu, hlavni, nosné prednasky v hlavnim sale byly pro tisice posluchaci.
Informace si vzajemné lékafi preddvali i formou posterovych sdéleni. Kazdym rokem je na
tomto sjezdu i zminka o EB. Letos to byla pfedevsim informace, Ze u EB byly zjistény dalsi 3
nové mutace v genech, které tuto nemoc zpiisobuji, doslo k tpravé klasifikace jednotlivych
typtt EB. S primatkou MUDr. Hanou Buckovou, Ph.D. se tohoto sjezdu tucastnila také
asistentka MUDr. Jitka Vokurkova. Byly zde prezentovany vysledky formou postery z
klinického EB Centra.(hb)

ZNACKA MOLNLYCKE NA SLOVENSKU

Mepilex znac¢ky Monlycke Health Care Ize ziskat i na Slovensku. Ten kdo ma ze slovenskych pacientti zajem je mozné pozadat
o recept kozniho lékafe nebo jiného odbornika. Dalsi postup je takovy, Ze kozni 1ékaf zada pojistovnu o souhlas na nadlimitni
mnozstvi, coz by véak nemél byt problém. V piipadé, Ze by byl, prosim obratte se na pracovnice DebRA CR, které by vam
zaslali list z Ministerstva zdravotnictvi. V soucasnosti 1ze na Slovensku ziskat vechny druhy oSetfovaciho materidlu (mepilex,
mepilex border, mepilex lite atd) kromé mepilex transfer, ktery bude doplnény do tabulek na jafe 2009. Firma Molnlycke
Health Care mé zastoupeni ptes slovenskou firmu VIDRA Zilina, pies kterou potom mtize Vage lékdrna objednavat .

Kod léku nazev doplatek pacienta

A73017 - Mepilex EM. 12,5 x 12,5 cm 0 o ,

A72990 - Mepilex 12,5x 12,5 cm 0 ﬁ o o

Za tuto skvélou zpravu dékujeme rodiné Varkovych ze Slovenska.

VYVOJ SITUACE KOLEM TERAPIE BIOSYNCHRON

V minulych novindch jsme pfinesli zpravu o tom, Ze chystdme studii G¢ink terapie Biosynchron 500 verze Derm na zdravotni
stav lidi s EB. V soucasné dobé vsak vyvstaly okolnosti, za nichZ neni mozné studii se spole¢nosti Biosynchron realizovat.

Dosud nebyla sepsdna zadnd smlouva o spolupraci mezi nami a spolecnosti Biosynchron, veskerd spoluprace byla zatim
neformalni, spoléhali jsme se na dobré mravy a dané slovo. To se ndm lehce vymstilo.

Podle dosavadnich vysledkt, které zaznamenali tfi lidé s EB, kteff Biosynchron pouZivaji, musime konstatovat, Ze terapie
vypada, Ze ma dobry vliv na jejich zdravotni stav. Pouzivanim zafizeni to v3ak nekon¢i. Je nutné komunikovat se zastupci
spole¢nosti Biosynchron, absolvovat jejich navstévy v domovech lidi, ktefi Biosynchron pouzivaji atd. To se pravé stalo ponekud
veétsim problémem, neZ jsme oc¢ekévali.

V pocatecnim radostném zjisténi, Ze terapie by mohla byt pro lidi s EB dobrou cestou, zastupce spole¢nosti Biosynchron aktivné
jezdil do domovti lidi, fotografoval vysledky a pomahal pii obsluze zatizeni. Pozdéji vsak, kdyz bylo jasné, Ze neni mozné vydat
na piistroj doporuceni od odborného lékate, zacali mit lidé s EB pocit, Ze komunikace uvazla, Ze uz o to neni ze strany vyrobce
takovy zajem. Nebo naopak navstévoval rodiny bez pfedchoziho upozornéni i s jinymi lidmi, kterym ,pfedvadel” ucinky
Biosynchronu. Naposledy dokonce vyrobce doporucil, aby se pacienti piihlasili k ,jejich” 1ékafi a tim ziskali doporuceni
potiebné pro ptispévek od socidlniho odboru. A to i pfes to, Ze jsme opakované varovali vyrobce, Ze kdyZ neni pfistroj vhodné
testovan, neni mozné toto doporuceni vystavit.

V soucasné dobé zvazujeme moznost, Ze DebRA CR zakoupi jeden pfistroj, zajemctim ho bude ptjtovat a v ptipadé zlepseni
zdravotniho stavu a zajmu rodin s EB, pomtize DebRA CR ziskat penize na zakoupeni tohoto pfistroje. Podobné je tomu i s
elektromagnetickou podlozkou BEMER, ktera je takto s tspéchem ptj¢ovana uz vice nez tii roky.

Jinou spolupréci s Biosynchron, a.s. nevidime zatim v soucasné dobé redlné. Nevylucujeme, Ze se komunikace zméni, ale zatim

nejsme pfesvédceni o tom, Ze by dalsi uzsi spoluprace piinesla pro lidi s EB ten spravny kyzeny efekt. Obchodnické zajmy byly
povyseny nad z4jmy o dobro lidi s EB a tomu musime co nejefektivnéji zamezit. (m)
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RECEPT NA VANOCNI ZAKUSEK - CESKE TIRAMISU

Rozhodla jsem se, ze Vas dnes nebudu zahlcovat riznymi radami ohledné vyzivy, ale Ze VAm nabidnu
recept, ktery oceni hlavné Vase chutové butiky. Dobrou chut!

Tiramisu

Doba piipravy: 25 min.

Ingredience: 2 lzice rumu, 1 hrnek cerné kavy, 2 balicky piskot(;; krém: 2 smetany ke $lehani, 2
pomazankova masla, 200g cukru moucky

Postup pfipravy receptu:

Z pomazankového masla, cukru a smetany vyslehame hladky jemny krém. Kavu nechame vychladit a
zamichdme do nf rum.

Dortovou formu vylozime pecicim papirem nebo f6lif a rozlozime do ni piskoty. Ty pokapeme rumem s
kavou. Pak pfijde na fadu vrstva krému. Stéidavé vse vrstvime a kazdou vrstvu piskotd pokapeme
rumem a kavou. Posledni vrstvou by mély byt krém, ktery posypeme kakaem.

Pfipraveny krém dame ztuhnout do lednice. Vychlazeny jej podavame. (mi)

MALE PRIPOMENUTI

Jelikoz do kancelate DebRA CR nedorazil za posledni mésic zadny obrazek rukou jako motylich
kiidel, rozhodla jsem se, Ze na Vas trochu bud apelovat, aby jste nezapomnéli a Vase rucicky
obtisknuté na papir posilali. Budete se tak moci t&it na originalni pohledy pravé Vaseho obrazku.

Ti, ktefi jiz s ndmi obtiskovali svoje ruce na ozdravném pobytu, mohou namalovat dalsi, ¢im vice
bude obrazkd, tim vice piijde potom pohledi.

Kdo by potieboval vysvétlit postup, tak mtize nahlédnout bud” do listopadového ¢isla DebRA
Novin nebo napsat na e-mail: michaela.halbrstatova@debra-cz.org ¢i telefonovat na bezplatnou
linku, ktera funguje kazdé pondéli a stfedu. (mi)

NOVINKA Z KUOLARU

Vsem, kteii jsou zvédavi, jak se dafi nasi socialni
pracovnici Evé Hrdé, oznamujeme, Ze se ji 13.11.2008

narodil syn FrantiSek. Vkldddme jednu fotecku

$tastné maminky a jednu fotecku DebRA i s Bertikem
Magdy Hrudkové.

NUTRICIA ]

maxprogres:-

M CESKY ROZHLAS
ROF A TEE T KR BRNO

b £ K 3 K Ko rozhlas nasi Moravy

Kontakt na o.s. DebRA CR:

Kozni oddéleni I. Détské interni kliniky FN Brno IC : 26 66 69 52
Cernopolni 9, 625 00 Brno Cislo aétu : 2039957319/0800
Webové stranky: www.debra-cz.org. Bezplatna linka: 800 11 55 73
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