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Drazi ,,Motylci“, pratelé, lékari, podporovatelé, draha Debra rodino,

Dovoluji si vas pozdravit v prvnim Cisle Debra novin v roce 2020.

Tyto noviny jsou v lecCem jedinec¢né, tieba také v tom, Ze jsme se rozhodli, vzhledem k momentalini situaci,
distribuovat je pouze elektronicky. Sou¢asna situace se rychle méni a vyzaduje kreativni feseni, DEBRA CR viak
funguje naplno a bez omezeni, jsme Vam k dispozici a véfime, Ze se situace brzy zlepsi. Soucasna opatreni se
dotykaji také planovanych Debra akci, podrobnosti ohledné konference se doctete na str.2 a fesime také letni
ozdravny pobyt a dalsi akce s ohledem na momentalni situaci.

Dovolte ale jesté, abych se na chvili ponofil do akci jiz pro-
béhlych. Mdme za sebou nezvykle dlouhy Unor, ktery se nesl
ve znameni vzacnych onemocnéni. Nebyla to ale jen osvéta,
ale také skvéla prilezitost se potkat a néco spolecné prozit.
Uzili jsme si akce v Praze i v Brné, které pojilo jediné... Ze
jste/jsme vzdacni. Sami jsme vzacni, ale spolu silni... Spolu
jsme ale NADOTEK. Dalsi pfijemnou akci byl galaveler s pte-
davanim Cen motylich kfidel, ktery jsme pro letoSek pojali
Uplné jinak. Nejen mistné, ale také Casové, o tom vsak vice
na strané 3. Pro mé osobné je ted' Cas, kdy se divdam hlavné
dopredu a planuji, vénuji se také aktivitam spojenymi s roz-
vojem samotné organizace. Také ovSem uZ trochu rekapitu-
luji, je to totiz rok, co mam tu Cest byt soucasti Debry a jsem
za to velmi vdécny. Chtél bych vam podékovat za to, Ze
mUzu uz rok byt na cesté s vami, vazim si vSeho, co mi Debra
a ,Motylci“ za tu dobu dali. Jsem nesmirné rad za to, Ze mo-
hu byt soucéasti tohoto inspirujiciho a motivujiciho prostredi
a tésim se na vse dalsi, co nas spolecné ceka.

Za cely tym DEBRA CR VA4S arek

Prohlaseni DEBRA CR k vyskytu onemocnéni COVID-19 a doporuéend opatieni pro
pacienty s EB

Vazeni klienti, mila DEBRA rodino,

DEBRA CR pozorné sleduje vyvoj situace ohledné vyskytu koronaviru. Pro bezproblémové zvlddnuti soucasné
situace proto pacientiim s EB vyrazné doporucujeme, aby si co nejdrive zkontrolovali, jaké mnoZstvi oSetfovaci-
ho materialu (kryti, desinfekce, masti apod.) u sebe maji. Nasledné, at si zajisti dostatek materialu na nasleduiji-
cich 60 dni ve svém bydlisti, miZe dojit k nedostupnosti osetfovaciho a jiného materialu. To stejné plati ta-
ké pro specidlni vyzivu.

V pfipadé jakychkoliv problému s pofizovanim materidlu (nedostupnost, finanéni naroénost, ¢i jiné), at se obra-
ti na koordinatorku verejné sbirky. Pokusime se situaci spolecné s Vami vyresit - finanéné podpofit ze zdroja
verejné sbirky. Vse pak bude feseno ve zkradceném schvalovacim rezimu. Koordinatorka: Mgr. Lada Pazourkova,
+420 773 682 299, lada.pazourkova@debra.cz

Pro aktudlni informace sledujte www.debra.cz a www.ebcentrum.cz. Doporucujeme také dodrZovat nafizeni
vlady, Ministerstva zdravotnictvi a Krajské hygienické stanice. V ptipadé potieby je pro pacienty a jejich rodiny
k dispozici také psychologicka pomoc: Mgr. Klara Dvorakova, +420 731 442 267.

Vérim, zZe to vSechno spolecné zvladneme, jsme tu s Vami a pro Vas.

Ing. Pavel Melicharek
feditel
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XVII. Vyroéni konferenci DEBRA CR

Situaci kolem opatieni ze strany vlady a Sifeni
koronaviru Covid-19 i nadale sledujeme a pro za-
tim rusime planované akce. Pfedevsim konferen-
ci, kterd byla planovana na dubem 2020. Samozrej-
mé o jednotlivé akce nechceme ani letos pfijit a
budeme se snazit pro né hledat nové terminy. Bu-
deme vas vcas informovat.

Personalni zmény

Stale se u nas néco déje, mozna jste si dokonce vsimli, Ze jsme vypsali dvé vybérova fizeni. Jedno se tykalo

socialniho pracovnika s terapeutickym piresahem, kterym rozsifime nas odborny tym. Druhé vybérové fizeni
jsme pak vypsali v souvislosti s tim, Ze se s nami po 6 letech louci nase ucetni, Linda Rumplikova.

Dékujeme Ti, Lindo, za vSe, co jsi za tu dobu pro nas vsechny, pro
»Motylky” i pro Debru udélala, dékujeme Ti taky za Tv(j GZasny smysl pro
humor. Pfrejeme Ti hodné Stésti na novém pracovisti a véfime, Ze se po-
tkame na konferenci a taky na letnim pobytu v Radesiné.
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Mili Motyilci,

réda bych se vdm predstavila. Prisla jsem za vdmi z materské dovolené
béhem které jsem pecovala nejdriv o jednu dceru a pak o druhou. Byla to
krdsnd doba, ale stejné jako déti potrebuji kolektiv i ja jsem uZ touZila vyjit
z domadciho prostredi. (Paradoxné nyni kvili koronaviru jsem opét doma s
détmi za zddy a uctovdnim prede mnou :-) ). Hledala jsem prdci ve svém
oboru, ktera bude riznorodd, smyslupind a vstficnd k rodinnému Zivotu.
Mdm rdada pfirodu, hudbu, jizdu na kole a ¢as s rodinou a prdteli.

Jsem moc rdada, Ze jsem se dostala do kolektivu jakym je pravé tento. Na-
stoupila jsem do DEBRA CR 1.3.2020 a navazuji na prdci ucetni Lindy Rum-
plikové.

MuZete se na mé tedy obracet s dotazy tykajici se administrativy plateb
faktur, potvrzeni o darech, e-shopu, tak jak jste byli zvykli s Lindou. Kon-
takt na mé je: hana.salomonova@debra.cz, telefon: 773 104 235.

L =5)
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GALAVECER
Ceny motylich kridel za rok 2019
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Den vzacnych onemocnéni byl skvélou pfileZitosti pro organizaci DEBRA CR uspofadat vedirek a na néj pozvat
své milé pacienty, Iékare z klinického EB Centra, partnery a podporovatele.

V praiském Vnitroblocku jsme 22. ledna uspofadali setkani, jehoz hlavni oficialni soucasti bylo pfedani Cen
motylich kfidel, které DEBRA CR kaidorocné udéluje. Jubilejni 10. roénik pfinesl radost 15 nominovanym
v péti kategoriich. Vitézové si odnesli kromé velkého potlesku a radosti i cenu z keramické dilny pacienta s
EB.

Ceny motylich kfidel jsou takovi nasi ,Oscari“. Nicmé-
né to neni soutéZ, nechceme hodnotit vykony, chce-
me ocenit pfistup, snahu, vztah, nasazeni, odvahu...
Ceny motylich kridel jsou poklona od Debry smérem

k pacientim a Iékarlim a také tém, kdo nase milé pa-
cienty podporuji. Ceny se u nds nevyhravaji, ale ziska-
vaji a to v 5 kategoriich.

Z rukou patronky DEBRA CR, herecky Jitky Cvancarové,
prevzali ceny na slavnostnim vyhlaseni:

PACIENT ROKU - Nikola Souskova - Studentka, ktera se
v Cervnu dostala na dvé stfedni Skoly a od zafi studuje
ekonomii. Je odhodlana studovat i vysokou skolu, chce
si udélat ridi¢sky prikaz, prosté chce Zit bez ohledu na
své veliké zdravotni potize.

PACIENT A JEHO RODINA SIRiCI OSVETU -
Jana Zemanova a Jan Prochazka - Jestli v soucasnosti
v severnich Cechach rezonuje, e existuje nemoc mo-
tylich kridel, tak je to zasluha Jany a Jana, rodi¢t malé-
ho Petfika s EB.

LEKAR ROKU - MUDr. Hana Buékova - S laskavosti so-
bé vlastni vybudovala a stale koordinuje ojedinélé a
skvéle fungujici klinické EB centrum, které ¢itd dnes na
27 odbornikd.

PARTNER ROKU - Spolecnost Babor s nami spolupra-
cuje uz fadu let, Babor nas dlouhodobé podporuje
nemalymi finanénimi dary, ale nejen tim. S Baborem
dostalo partnerstvi dalsi rozmér!

OSOBNOST ROKU - Alzbéta Plivova - Jeji letita podpo-
ra v Sifeni dobré zpravy o tom, Ze existuje DEBRA a Ze
pomahd, pFinesla DEBRA CR mnohé. Velice si vazime
jeji racionality a empatie! Jeji propojovani Debry s mé-
dii nam otevira dvere k dalsi a dalsi podpore!

(MH)

Podrobnéji si o nominacich mizete precist na
www.debra-cz.org/aktuality
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EB Centrum FN Brno a 1. Svétovy kongres o EB v Londyné

Kongres se konal 20. 1 - 23. 1. 2020 a zucastnili se ho tfi specialisté EB tymu. Konkrétné se zacastnila MUDr.
Buckova, ktera byla ¢lenem scientific commettee a pfedsedala jedné sekci na kongresu, dale doc. Fajkusova a
MUDr. Rotschein jako Feénik. Zu¢astnil se také feditel DEBRA CR, Ing. Melicharek.

Setkalo se zde 700 odbornikl z celého svéta i paci-
enti s EB. Kongres byl zaméreny na vyzkum a klinic-
kou péci o pacienty s nemoci motylich kfidel. Dva
dny byly vénovany pokrokim v genové terapii a 2
dny klinické péci a nové klasifikaci Epidermolysis
bullosa congenita. Na pddiu se stfidali Spickovi od-
bornici a ve svych kratkych, prevdzné 10 minuto-
vych, sdélenich predstavili novinky, pokroky v pro-
blematice EB a ndsledovala panelova diskuze.
Pfednasku na pozvani, ktera se tykala zkuSenosti s
Iécbou spinocelularniho karcinomu u pacientll s EB
za kolektiv specialistl excelentné prednesl MUDr.

WORLD CONGRESS

EBY

WORLD CONCR

Prezidentka kongresu-prof. J. Mellerio z
Londyna

£8 Center Czech Republic
+ Chidren's Hospitl of the University Hospital Brno

+ Wultidscilinary team of experts (24€8 specialists)

+ Complex care for children

and adults with EB
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Pfednasku kolektivu autord prednesl na Svétovém kongresu o EB v Londyné

MUDr. P. Rotschein

trum i

Rotschein. Za DEBRA CR se kongresu zt¢&astnil Fedi-
tel Ing. Melichdrek, ktery navdzal kontakty
s dalSimi ¢leny DEBRA International se také zucast-
nil féra o fundraisingu, lobbovani, komunikaénich
strategii a dalSich tématech. Tési nds, Ze EB Cen-
DEBRA CR méa velmi dobry hlas
v mezindrodnim srovnani, coz je zasluhou celého

tymu specialist(, ktefi ve FN Brno pecuji o déti i

dospélé pacienty s EB z celé CR. Fotkami Vam pfi-
blizime UzZasnou atmosféru kongresu a budeme se

tésit na dalsi kongres v roce 2021, tentokrat v

Moskvé. (HB,PM)

RE WORLD CONGRESS GRESS

Q (
EB" EB
WOR

ZB\(

DRLD CONGRESS

Prof. Jo-D. Fine (USA) svétova Spicka na
problematiku EB, autor EB klasifikaci

European
Reference
* Networks

(SKINJ



Z EB CENTRA CR

Bfezen ¢. 1/2020

Nové je mozné ambulanci EB Centra navstivit i v Utery

Od ledna 2020 Ize kromé pondélnich ambulantnich hodin navstivit koZni ambulanci EB Centrai v Gtery.

|

Tento den je zvolen proto, abyste mohli Vasi na-
vstévu spojit, jak s kozni ambulanci, tak dale
s ambulancemi plastické chirurgie, hematologie
pro dospélé pacienty s EB a gastroenterologie pro
dospélé pacienty s EB. Ddle v tento den ambuluji
i dalSi odbornici EB Centra.

Ordinacni hodiny koZzni ambulance EB Centra:

8:00-12:00 a 13:00 -15:00
13:00 - 15:00

Pondéli
Utery

Na oba dva dny je nutné se vidy telefonicky ob-
jednat pfedem a to ve vSedni den od 7:00 do 8:00
na telefonnim Cdisle: 532 234 533 nebo 532
234 536

Také nezapominejte na
sit Formular se zdkresem ran (viz www.ebcentrum.cz).

navstévu ambulance no-

Aktualizujeme misto a ordinacni dobu u ambulance plastické chirurgie

Plasticti chirurgové maji nyni ambulanci v pavilonu R.

—l\

Ordinacni hodiny ambulancie ODPCH FN Brno pro déti

Cernopolni
HLAVNI VCHOD

i dospélé:
Utery 11:00-14:00 prim. MUDr. Jitka Vokurkova, Ph.D.
Ctvrtek 9:00-14:00 MUDr. Pavel Rotschein

V akutnich pfipadech i dalsi Iékafi oddéleni
MUDr. et Bc. Martin Fiala
MUDr. Olga Koskova, Ph.D.

Misto: Ambulance détské plastické chirurgie, pavilon R,

3.patro, Détska nemocnice, Cernopolni 22a

ODDELEN DETSKE PLASTICKE CHIRURGIE

FAKULTNi NEMOCNICE BRNO

Objednani: nutné predem telefonicky po-pa

Kontakt: 532 234 790 nebo 532 234 273,

akutné mimo pracovni tyden 532 234 426

Vice o oddéleni détské plastické chirurgie ODPCH Brno

Oddéleni détské plastické chirurgie (ODPCH) vzniklo
v roce 2011 jako samostatné oddéleni v ramci Kliniky
détské chirurgie, ortopedie a traumatologie FN Brno.
Jeho vznik byl vyusténim dlouhodobé odborné prace
MUDr. Jitky Vokurkové, Ph.D. v oblasti détské plastic-
ké chirurgie, ktera pUsobi v détské nemocnici jiz
od roku 2004.

Na Oddéleni détské plastické chirurgie je poskytova-
na komplexni péce pro pacienty jak s rozstépem obli-
Ceje, tak i s vyvojovymi vadami koncetin, klze

nebo cévniho systému. Od zacatku fungovani EB Cen-
tra sem také sméruji pacienti s nemoci motylich kfi-
del.

Umisténi ODPCH v détské nemocnici umoziuje snad-
néjsi multidisciplinarni pristup k 1é¢bé détskych paci-
entd. ZkuSeny tym détskych anesteziologl
Ci specializované détské jednotky intenzivni péce jsou
nezbytné pro spravny prabéh operace
a pooperacéniho obdobi.

(V)
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https://www.ebcentrum.cz/formular-pro-zakresleni-ran-na-tele/t1194
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Na co mam narok jako pecujici osoba o blizkou osobu?

ZDRAVOTNI A SOCIALNI POJISTENI

Pro ucely zdravotniho a socidlniho pojisténi vznikaji pecujici osobé vyhody, jen pokud pecuje o osobu, ktera

ma pfiznany pfispévek na péci.

Zdravotni pojisténi je po dobu péce hrazeno statem
za osobu, o kterou je pecovano, i pecujici osobu, po-
kud pecuje o:

¢ osobu mladsi deseti let v . stupni zavislosti nebo

¢ osobu jakéhokoliv véku ve Il., 1ll., nebo IV. stupni
zavislosti.

Pro hrazeni pojiSténi statem je tfeba nahlasit se na
pfislusném uradu prace jako hlavni pecujici osoba
a vyzadat si potvrzeni o péci, které je nutné odevzdat
své zdravotni pojistovné.

Pro potreby socialniho pojisténi je pecujicimu, ktery
se nahldsi na uradu prace jako hlavni pecujici osoba,
doba péce zapocitavana jako tzv. ndhradni doba pojis-
téni v pripadé, kdy pecuje o:

¢ osobu mladsi deseti let v I. stupni zavislosti nebo

e osobu jakéhokoliv véku ve Il., lll., nebo IV. stupni
zavislosti.

V pripadé, Ze clovék, o kterého pecujete, neni vasim
blizkym pribuznym, je tfeba prokazat, Ze spolu Zijete
ve spolecné domacnosti.

Pro zahrnuti péce do nahradni doby pojisténi je treba
podat na okresni spraveé socialniho zabezpeceni navrh
na fizeni o vydani rozhodnuti o dobé a rozsahu péce,
které bude nasledné slouzit jako podklad pfi sepiso-
vani zadosti o ddchod. Kromé osobnich doklad
a dokumentl o vas a pecCované osobé musite
k Zadosti doloZit potvrzeni Uradu prace o délce péce
a stupni zavislosti blizké osoby.

U pedcujicich, ktefi béhem péce nepracovali, je pro
vypocet diichodu doba péce vyloucena, tedy nezapo-
¢itdvana. Pecujici osoby, které se rozhodnou kvuli
pecovatelskym povinnostem na par let omezit svou
pracovni aktivitu, tak nemusi mit obavu

PRAVA PECUJICIHO JAKO ZAMESTNANCE

Pokud pecujete o blizkou osobu, mate dle zdkona
narok na Upravu pracovni doby. Jestlize z divodu pé-
¢e o blizkou osobu nezvlddite zaméstndni
v plivodnim rozsahu, miZete pozadat zaméstnavatele
o zkraceni pracovni doby. Ten vdm musi vyhovét, jest-
lize mu v tom nebrani vazné provozni divody.

z vyznamného negativniho dopadu tohoto rozhodnuti
na vysi jejich starobniho dichodu. Pecujici, ktefi kom-
binovali péci a praci a soucasné pecovali méné nez 15
let, si mohou vybrat, zda doba péce bude z vypoctu
vyloucena ¢i pfijmy z prace budou zapocitany.
V pripadé, Ze pecujici osoba pecovala vice nez 15 let
a soucasné béhem péce pracovala, je jako pfijem pro
vypocet dlichodu zapoditan i prispévek na péci.

Podrobnosti ohledné socialniho pojisténi je vidy tre-
ba konzultovat s pracovistém okresni spravy socialni-
ho zabezpeceni. Vice informaci je k dispozici na inter-
netovych strankdch MPSV a CSSZ.

Pecujici mGZe pfi zaméstnani Cerpat slevu na dani na
manzela/manzelku, pfip. registrovaného partnera ci
partnerku, ¢i danové zvyhodnéni na dité. V pripadé,
Ze ma pecovana osoba prikaz ZTP/P, zvySuje se sleva
na dani na dvojnasobek.

(zdroj: Jak na péci? Prirucka pro ty, kteri pecuji doma o
blizkého ¢lovéka.)

(LP)
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Od ledna 2020 se snizil rocni limit za doplatky na léky i nékterym invalidnim osobam

Ministerstvo zdravotnictvi od 1.1.2020 sniZilo ochranny limit doplatkl na léky u invalidnich dichodct ve lil.
stupni a osob uznanych invalidnimi ve Il. nebo Ill. stupni z 5000 na 500 korun. Pokud tedy vydaji na zapocita-

v vz

telnych doplatcich za léky v roce vice nez 500 K¢, ¢astky nad tento limit jim jejich zdravotni pojistovny budou
vracet. Narok na vraceni pfeplatkti vsak nebude pro tyto obcéany automaticky.

Je nutné vsak doloZit na zdravotni pojistovné tuto
skutecénost kopii rozhodnuti o invalidnim dlichodu pro
invaliditu tretiho stupné, a u pojisténcl, ktefi by-
li uzndni invalidnimi ve druhém nebo tfetim stupni,
avsak invalidni dlchod jim nebyl pfiznan pro nesplné-
ni podminky doby pojiSténi, a dolozZili tuto skutecnost
kopii posudku o posouzeni zdravotniho stavu (ddle
jen "invalidni pojisténci").

Teprve od data, kdy tuto zakonnou podminku spini, maji
pojisténci narok na snizeni limitu, tzn. az od tohoto data
bude snizeny limit zdravotni pojistovna uplatfiovat pro
vypocet Castky uhrazenych doplatk(l nad tento snizeny
limit.

Pokud pojisténec své zdravotni pojistovné nedoloii,
Ze je potzivatelem invalidniho dlchodu pro invaliditu
tfetiho stupné nebo Ze byl uznan invalidnim ve dru-
hém nebo tfetim stupni, vztahuje se na

Za invalidni osobu s omezenou svépravnosti (vietné
déti do 18 let) formuldr podepisuje a zalezitost vyfizu-
je jeji zastupce. V tom pfripadé je nutné predlozit
pojistovné doklad o jejich zakonném vztahu (rodic
predklada rodny list ditéte; osvojitel, opatrovnik, po-
rucnik soudni rozhodnuti o svéfeni do péce apod.).

Zaroven byla s uc¢innosti od 1. 1. 2020 do zakona vcle-
néna povinnost pojisténce oznamit a doloZit pojis-
tovné ztratu naroku na sniZeny limit. Pojisténec je
povinen oznamit pfislusné zdravotni pojistovné do 8
dnti ode dne nabyti pravni moci pfislusného rozhod-

néj automaticky limit dle véku. Tyto limity zlstavaji i
po 1. 1. 2020 beze zmén:

e 1 000 K¢ u déti mladsich 18 let a u pojisténca

starsSich 65 let (vidy vcetné kalendarniho roku, ve kte-

rém dovrsili dany rok véku)

e 500 K¢ u pojisténct starsich 70 let (véetné kalen-
darniho roku, ve kterém dovrsili 70. rok véku)

e 5000 K¢ u ostatnich pojisténca.
Invalidni pojisténci ve véku od 70 let tedy nic
oznamovat a dokladat nemuseji, podle zakona
maji ochranny limit 500 K¢ na zakladé véku.

Do limitu se zapoditavaji pouze zapocitatelné doplat-
ky zaplacené pojisténcem za predepsané castecné
hrazené |écivé pripravky a potraviny pro zvlastni |é-
karské ucely. Nezapoditavaji se ¢astky za zdravotnické

prostredky.

nuti, a doloZit tuto skutecnost kopii pfislusného roz-
hodnuti.

Jestlize by zdravotni pojistovna vyplatila pojisténci v
dlsledku nesplnéni této povinnosti vyssi Castku, nez
na jakou ma narok, slo by o bezdlvodné obohaceni
pojisténce a vznikla by povinnost takové financni pro-
stredky vratit.

Vice informaci naleznete na webovych strankach
svych zdravotnich pojistoven.
(VZP, MiH)



https://www.vzp.cz/o-nas/tiskove-centrum/otazky-tydne/zapocitatelny-doplatek-na-leky
https://www.vzp.cz/o-nas/tiskove-centrum/otazky-tydne/zapocitatelny-doplatek-na-leky
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DEBRA road trip preloZzen na kvéten

Bfezen ¢. 1/2020

Terénni sluzba je soucasti socialnich sluzeb, které pro své klienty tj. pacienty s EB a jejich rodinné pfislusniky,
nabizi DEBRA CR. DEBRA Road Trip je mimoradny projekt, ktery je soucasti terénni sluzby DEBRA CR.

Dlavodem pro navstévu v prirozeném prostredi pacien-
ta je to, Ze DEBRA jako jedina organizace zabyvajici se
problematikou vzacného onemocnéni epidermolysis
bullosa congenita, sidli v Brné a pacienti jsou rozpro-
stfeni po celé Ceské republice. Na zékladé 7adosti
a potreby uZivatell, tak vyrazime do rGznych koutd
nasi krdsné vlasti.

Terénni sluzby se Ucastni vidy socidlni pracovnice
a dale mlzZou byt Ucastni i dalsi pracovnici v pfimé péci
s klienty: pracovnice v socialnich sluzbach, psycholozka
¢i nutricni specialistka.

A co je jiZz zmifnovany DEBRA Road trip?

DEBRA Road trip je pro pracovnice DEBRA CR vice-
denni terénni sluzba trvajici vcelku 3 dny. Nevracime
se po 1 dni zpét do Brna. Pracovnice zUstavaji v dané
oblasti. Mdme na jednotlivé Motylky a jejich rodiny
mnohem vice prostoru. Nespécha nikam rodina, ne-
spéchame nikam my. Na kazdého klienta/rodinu ma-
me vyhrazenu max. 1,5 hodiny. Setkani probiha do-
ma, v kavarné ¢i na néjakém jiném misté, kde si kli-
ent/rodina urdi.

Vyjezd, ktery byl napldnovany na unor letoSniho roku,
musel byt ze zdravotnich dlivod( pracovnic zrusen.
Regionem pro navstévu byl ur¢en Olomoucky a Mo-
ravskoslezsky kraj. Rozhodné pacienti s EB a jejich

—— e

rodiny o vyjezd nepfijdou. Termin byl pfesunut na
kvéten: 20.—22.5. Kdo by mél o terénni sluzbu v
tomto terminu zajem kromé predchozich domluve-
nych rodin. Je mozné se rozhodné pfihldsit socidlni
pracovnici Mgr. Ladé Pazourkové
(lada.pazourkova@debra.cz, 773 982 299 ).

Jiz jsme takto navstivili Motylky a jejich rodiny ve Vy-
chodnich Cechach a Usteckém kraji.

Ti kteti nebydlite v regionu, ktery je zvolen pro treti

DEBRA Road Trip, a mate zajem o terénni sluzbu, staci

se ozvat na vySe uvedeny kontakt socidlni pracovnice.
(MiH
)

Radostna zprava od nasi socialni pracovnice

Pavliny Markové

S velkou radosti oznamujeme, Ze se za¢atkem inora Pavlina
Markova stala maminkou dcery Ley. Obéma ptejeme hodné

krasnych chvil, zdravi, §tésti a smichu.
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Poradenstvi Debry nové na facebooku

Vv

Bfezen ¢. 1/2020

Facebook je jednou z nejrozsifenéjsich socialnich siti na svété. Jiz dlouho ma svij facebookovy profil organi-
zace DEBRA CR. Na tuto facebookovou stranku maji p¥istup vsichni, at uz jde o klienty, podporovatele, pfate-

le apod.

Od ledna 2020 je spustén novy facebookovy profil organizace a to
Debra Poradenstvi. Stranky jsou uréeny vSak pouze pro klienty
DEBRA CR - pacienty s nemoci motylich k¥idel a jejich rodinné pfi-
slusniky. Jedna se totizZ o stranky, kde jsou a budou reSeny otazky
soukroméjsiho charakteru. Na otazky zde odpovidaji odborni pra-

covnici DEBRA CR.

Z nutricni poradny - jak zapsat spravné jidelnicek

Rozbor jidelnicku (nutri¢ni screening) malého i velkého pacienta je nedilnou soucasti navstévy v nutricni po-
radné. Diky rozboru jednotlivych potravin zjistime, jestli se do téla dostavaji vSsechny potfebné Ziviny

v optimalnim mnoistvi stravou.

A dale tyto hodnoty srovnavame s vysledky z rozboru
krve, abychom zjistili, zda je vSech latek v krvi dosta-
tek nebo zda se ztraci pfi zvySené spotiebé napf. na
hojeni koznich i slizni¢nich defektli po puchyfich. Po-
tom snadnéji mGzeme doporucit nutri¢ni opatreni,
doplnék stravy & sipping. Zadouci je mit vyplnény
jidelnicek alespon za tfi dny. A jak takovy jidelnicek
spravné vyplnit?

e Neménit své stravovaci zvyklosti po dobu zapisova-
ni jidelnic¢ku

e Zapisovat pravdivé vse, co je zkonzumovano a vypi-
to (v€etné konzumace sladkosti ¢i alkoholickych na-
poju)

e Mnoistvi zkonzumovanych potravin peclivé odva-
Zovat nebo opsat Udaj o hmotnosti z obalu potravi-
ny. Odhad gramazZe a udani velikosti — napf: bram-

borova kase — 1 porce, kureci stehno pecené 1 ks je
zavadéjici

e Uvadét také dopliikové udaje u potravin — napr.:
nazev potraviny (jogurt ovocny — Jogobella, Danone
Activia, Florian smetanovy), tu¢nost potravin napf. u
syrq, tvarohu, mléka, ml. vyrobkl (syr Eidam 45%),
masa (pecené maso — krkovice, pecené, bok), chléb
(bily, zitny, celozrnny)

Jidelnicek je mozné vyplnit do predem pripraveného
formulare, ktery je nejlepsi zaslat v tydnu pred na-
vS§tévou nutricni poradny vzhledem k potfebnému
¢asu na propocet jidelnicku. Nebo je mozné zapisovat
pfimo do online programu nutridata, ktery si nutri¢ni
specialistka jednoduse stahne pres e-mailovou adre-
su, kterou jste zadali do programu pfi jejim zapisova-
ni. Vice informaci nalaznete na https://
www.ebcentrum.cz/zapis-jidelnicku/t1244 . (MiH)
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Onemocnéni, ktera se nevyskytuji prilis ¢asto, jsou vétsinou prehlizend. Pacientiim s témito tzv.
vzacnymi nemocemi to prindsi fadu komplikaci v kazdodennim Zivoté. Jejich prdva proto hdji
neziskové organizace, ale i jejich postaveni je v souc¢asné dobé v Ceské republice nesnadné.
Proto se DEBRA CR rozhodla spojit s dalsimi neziskovkami, které pomdhaji lidem se vzdcnymi
nemocemi, a ukdzat, Ze spolu jsou silni a jejich prdce ma ve spolecnosti nezastupitelnou roli. A
tak vznikla hned dvé diskuzni odpoledne Spolu NADOTEK.

21.2.2020, Vnitroblock, Praha

Prvni diskuze byla uréena prevainé podporovatelim organizace DEBRA CR a dalim pacientskym organizacim
se zaméfenim na vzacnd onemocnéni.

Princip pUsobeni, ¢innost a sluzby, které poskytuje
DEBRA CR lidem s nemoci motylich kfidel a jejich bliz-
kym, predstavili prim. MUDr. Hana Buckova, PhD.,
zakladatelka klinického EB Centra a organizace DEBRA
CR, dale Feditel organizace Ing. Pavel Melicharek a
dalsi ze zakladatelek Alice Brychtova. Své zkusenosti
ze spoluprace s DEBRA CR a nejen s ni zde prezentova-
la také jeji dlouholeta patronka, herecka Jitka Cvanéa-
rova.

V dobé, kdy ve spolecnosti rezonuje nazor, Ze nezisko-
vé organizace jsou ,premnozené”, ze neplni svd po-
slani a jsou netransparentné financované, chce DE-
BRA CR upozornit na to, e zobecriovani v tomto du-
chu je opravdu nesmysiné a zavadéjici. Pacientské
organizace realné pomahaji a méni Zivoty lidi s celou
fadou rlznych diagndz. Zaméruji se na jasné specifi-
kovanou cilovou skupinu, pfesné znaji jeji potreby a
mohou tak plsobit a pomahat Uplné adresné a cilené.
Jejich ¢innost je pro nasi spoleénost nesmirné dualezi-
ta. Zvysuji kvalitu a Uroven Zivota tam, kde na to jiné
subjekty nestaci. Vizitkou vyspélé spolecnosti je to,
jak se dokdzZe postarat o své nejslabsi. Za zna¢nou cast
kreditu v této oblasti vdéci ceska spolecnost pravé
neziskovym organizacim. V naSem ptipadé pacient-
skym organizacim podporujicim rodiny, kde Zije nékdo
s tzv. vzacnym onemocnénim.

Jitka mluvila mj. o tématu zapojeni vefejné zndmych
osobnosti do ¢innosti neziskovych organizaci. Patrond,
ktefi podporuji rizné neziskové aktivity, je mezi jejimi
kolegy celd fada. V ndvaznosti na to pfisla Jitka s na-
padem usporadat verejné setkani / konferenci téchto
osobnosti, které mize byt velmi podnétné a pfinosné
hlavné smérem k verejnosti.
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Sami vzacni, spolu silni. To je motto Ceské asociace
pro vzacna onemocnéni. Asociace sdruzuje pacientské
organizace ale i jednotlivce, ktefi se vénuji podpore
lidi s tzv. vzacnymi onemocnénimi. Casto to jsou rodi-
¢e, dokonce i samotni pacienti, ktefi hledaji cesty, jak
se vyporadat s osudem, ktery jim byl dan. Co jsou vi-
bec vzacna onemocnéni, jak asociace funguje a jaké
jsou trendy v péci o pacienty s vzdcnou nemoci, pred-
stavila Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO. Do
diskuse pfispéla také ndméstkyné ministra zdravotnic-
tvi Alena Steflova, byvald dlouhodoba predsedkyné
Svétové zdravotnické organizace v CR. Pani ndméstky-
né velmi prehledné predstavila vstiicny postoj MZ CR
k vzacnym onemocnénim a také to, jak je jejim ura-
dem vnimana a podporovdna ¢innost pacientskych
organizaci. Organizace podporujici pacienty s vzacny-
mi onemocnénimi mivaji ¢asto obtiZze s financovdnim
své ¢innosti. O tom, jaké jsou trendy v ddarcovstvi, jak
oslovit firmy a dalsi darce a jak s nimi komunikovat,

Bfezen ¢. 1/2020

mluvila na diskusi manazerka darcovskych program(
Fora darct Klara Stuchld Libertova. A Uhel pohledu
firmy, ktera letité a dokonce na mezindrodni Urovni
podporuje organizaci DEBRA, predstavil manaZer spo-
le¢nosti Mdlnlycke Health Care Stanislav Sulak. Co fict
méla rozhodné také odévni designérka Libéna Rocho-
va. Ta md velmi blizko hned k nékolika neziskovym
organizacim, které aktivné podporuje. ReZisér Jakub
Jahn se posledni dobou intenzivné vénuje zkoumani
pocitu Stésti. Pozitivni mysleni a pfistup je jednou ze
zakladnich podminek dobrého zvladnuti Zivota se
vzacnym onemocnénim. V hledisti byli zastupci orga-
nizace DEBRA CR a zastupci jinych pacientskych orga-
nizaci, ktefi se zapojili do diskuse svymi podnétnymi
myslenkami. Diskuse si kladla za cil smérovat k vza-
jemnosti, spolupraci a ukazat, Ze koordinovana pod-
pora a spoluprace je to, co pacientdm s VO pomuze
nejvice.

(MH)

26.2.2020, Mendelovo muzeum, Brno

Brnénské setkani probéhlo ve stiedu 26. 2. od 16 hodin v Mendelové muzeu v Brné. Na jeho realizaci se ve-
dle Debry a EB Centra podilelo Mendelovo muzeum MU, Fakultni nemocnice Brno, Centrum provazeni a

CAVO (Ceska asociace pro vzacna onemocnéni).

VZACNI. UKAZ;
. 7E JS1'S NAMI!

,Vnimdme nespravedlivé neustdlé podezirani nezisko-
vek. Tak jsme se rozhodli jit s kuZi na trh, spojit se
s ostatnimi organizacemi s podobnym zamérenim a
predstavit, v ¢em spocivd nase uloha ve spolec¢nosti,”
vysvétluje cil setkani Spolu NADOTEK feditel porddajici
organizace DEBRA CR, Pavel Melichdrek a doplriuje:
,Chceme také poskytnout zpétnou vazbu tém, kdo
DEBRA CR podporuji a divéfuji ném. Chceme ukdzat,
Ze pacientské organizace jsou cennou soucdsti statu a
pomdhaji presné tam, kde je potieba.”

Setkani uvedla kratkym shrnutim o vzacnych nemo-
cech ale i vzacnych lékatich a dalSich podporujicich,
ktefi se vzacnym pacientlim vénuji, geneticka EB Cen-
tra Renata Gaillyova. Vyznamnym hostem a hlavnim
fe¢nikem tohoto setkani byl biolog a etik Marek Orko
Vacha. Jeho prednaska na téma: Proc nebyt dokonaly

- odpusteéni, etika a editace DNA prildkala mnoho zd-
jemcl z fad siroké verejnosti, stfedoskolskych i vyso-
koskolskych studentd, ale také Iékarské profesiondly.
Po této predndsce ndsledovala diskuze s odborniky k
problematice vzdcnych onemocnéni a také promitdani
krdtkého filmu NADOTEK — Vsichni jsme andélé, ve
kterém hraji hlavni roli lidé s nemoci motylich kridel.

Poté uZ nasledovalo pozvani k ¢isi vina a sezndmeni
s velmi pUlsobivou vystavou Centra provazeni Vas
pohled, nds svét, kterd bude v prostordch augustini-
danského opatstvi na Starém Brné k vidéni jesté me-
sic. Predstavuje fotografie Lukdse Trcky, na nichz
zachytil nevylécitelné nemocné déti v jejich domd-
cim prostredi, na ulici, v metru, v parku, ale tieba i

na prochdzce po hrbitove.
(AG)

Svou podporu této akci vyjadfili svou zatitou také Mgr. Anna Sabatova, vefejna ochrankyné prav v CR (2014 — 2020),
prof. MUDT. Jaroslav Stérba, Ph.D., feditel Fakultni nemocnice Brno a prof. MUDr. Martin Repko, Ph.D., dékan Léka¥ské fakulty MU Brno, ktery se osobné dostavil, aby pozdravil Géastniky setkani a
podpofil organizatory v jejich praci. Velmi si vazime také osobni Gi¢asti pana radniho Suchého z Magistratu mésta Brna.



Mohlo by vas zajimat ...
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Financovani DEBRA CR v roce 2019

DEKUJEME viem, ktefi nas podpofili v roce 2019.
Vazime si kazdé pomoci a nebereme ji jako samoziejmost.

&
&
T
50 % < 35%
30 %
40 %
25 %
30% 20 %
20 % 15%
10%
10 %
5%
0 0
Zdroje financovani Vydaje
Diky tomu mUZeme pomahat. A pomahat nezna- Diky vam vsem muZeme dlouhodobé podporovat
mena rozdavat. Pomahat znamend podporovat, lidi trpici nemoci motylich kfidel a jejich rodiny.

provazet, informovat, radit, ucit, byt na blizku

(NADOTEK), branit... (AB, refresh)
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Verejna sbirka za rok 2019

Bfezen ¢.1/ 2020

DEBRA CR organizuje vefejnou shirku ve prospéch jednotlivych lidi Zijicich s EB. Penize z transparentniho Gétu
jsou vyuzivany prevainé k zakoupeni pomucek a véci, které potiebuji konkrétni pacienti. V roce 2019 bylo
podpoieno 197 zadosti. V tabulce niZe naleznete podrobny vycet vSech vydaju i pfijmu loriského roku.

Jednim ze zakladnich cild nasi organizace je pfima
podpora lidi s nemoci motylich kfidel. K tomu slouzi
tzv. veFejna sbirka. Tu ma DEBRA CR Krajskym Gfadem
v Brné schvélenou na dobu neurcitou (dle zakona ¢.
117/2001 Sb.). Kazdy rok Krajsky urad podrobné kon-
troluje, zda Cerpani ze sbirky spliuje vSechny zakonné
naleZitosti a vSechna pravidla sbirky. Ta je mozné najit
na webu www.debra.cz v sekci Dokumenty. Uget ve-
rejné sbirky je transparentni a financni tok Ize sledo-
vat na webovych strankach Raiffeisenbank.

Pro rok 2020 Spravni rada organizace DEBRA CR
schvalila vyuziti 2 000 000 K¢ z uctu verejné sbirky a
dale 600 000 K¢ na podporu klinického EB Centra. |
pro letosek plati, Ze k zarazeni do verejné sbirky staci
klientim DEBRA CR vyplnit jednoduchou pisemnou
Zadost, kterou lze poslat mailem, postou nebo predat
socidlni pracovnici DEBRY p¥i osobnim setkani. Zédost
nasledné posuzuje odborna komise. Kontakt na koor-
dinatorku verejné sbirky: Mgr. Lada Pazourkova,
lada.pazorkova@debra.cz, 773 682 299.

PRIJMY A VYDAJE VEREJNE SBIRKY 1. 1. - 31.12. 2019

O3etfovaci material

Vyiiva

Podpora zdravi

Podpora EB Centrum
Vyzkum lécby EB
Individudlni ozdravné pobyty
Podporavzdélanipacient s EB
Dalsi podpora pacientlis EB
Ubytovani pacientd a rodin
Psychologické poradenstvi
Ostatni sluzby

Bankovni poplatky

Vratka

CELKOVE VYDAJE

Priamérna mésicni podpora

Prijaté prispévky
Forum darct - pfijaté DMS
CELKOVE PRIIMY

castkav KE pocet Zadosti

889 738 K¢ 130
33 826 K¢ 13
219 550 K¢ 27
10 951 K& 2
200 000 K& 1
307 578 K¢ 18
41 240 K¢ 2
15 295 K& 4
259 133 K& -
142 295 K¢ -
40 929 K¢ -
1209 Ke -
2 000 Ke -
2163 744 K¢ 197
>180 000 K¢
3446 785 K¢
84 965 K¢

3 531 750 K¢

(AG, MiH)
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| nepotrebné véci mohou pomoci

Projekt KlokTex.cz je charitativné - ekologicky projekt podporujici pfedevsim Fond ohrozenych déti Klokanek

a nyni nové také charitativni organizaci DEBRA CR.

1kg POMUZE 1 ¢
BAUHAUS
PROJEKT POMOCI

Na nékolika mistech po Ceské republice mdzete najit kontejnery
na odévy, obuv a hracky znacené nasim logem. Za kazdy kilogram
odevzdaného materidlu dostane DEBRA CR 1 korunu. Nejednd se
tedy o darovani pouzitych odévd nasim "Motylkim", protoZe ti po-
trebuji vybirat obuv, obleceni i hracky s ohledem na jejich zranitel-

PRO nou kizi. Odevzdané véci se proméni na financni podporu, diky kte-

pélajeme, i
spOleéné § nami.

ré mGzeme realizovat projekty pro rodiny s nemoci motylich kridel.

Momentalné najdete tyto kontejnery u prodejen Bauhaus v Brné,
Praze — Dolni Chabry, Plzni, Liberci a dals$i budou jesté pfibyvat.

Dékujeme za tuto formu podpory!

(AG)

DEBRA CR je aktivni nejen v pracovnich skupinach a asociacich

DEBRA CR je nové ¢lenem pracovni skupiny Pacientské rady ministra zdravotnictvi pro zdravotnické prostied-
ky. Tato skupina se zabyva uhradou a kategorizaci zdravotnickych prostfedkl na poukaz z pohledu pacienti a

budeme zde aktivné prosazovat zajmy pacientt s EB.
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Pavel Melicharek také na sklonku roku 2019 absolvo-
val intenzivni vzdélavaci program HTA I. Ziskal tak cer-
tifikat o vzdélani v oblasti zapojovani pacientd do roz-
hodovacich procest o Uhradé zdravotni péce.

DEBRA CR je tak spolu s Ministerstvem zdravotnictvi,
Asociaci inovativniho farmaceutického pramyslu
(AIFP) a akademii pacientskych organizaci (APO) aktiv-
ni na poli rozhodovéani o Uhraddch ve zdravotnictvi a
drzi krok s rychle se ménicim vyvojem v této oblasti.

Déle je také DEBRA CR nové ¢lenem Asociace spole-
Censké odpovédnosti (A-CSR), kterd haji zajmy vice
nez 300 ¢lenll z fad korporatniho, neziskového, vzdé-
lavaciho i verejného sektoru s cilem zvysit jejich po-
tencidl a kompetence v oblasti spole¢enské odpovéd-

nosti a cild udrZitelného rozvoje dle OSN.

DEBRA je dale aktivni na poli socialnich sluzeb a spolu
s dalSimi organizacemi zaklada Alianci pro individuali-
zovanou podporu, kterd ma za cil zlepsit pristup a
podporu ze strany statu pro lidi se zvlastnimi potfeba-
mi.

Zucastnili jsme se také konference Pacienti 2020, kte-
ra se konala v Unoru v Praze a ktera byla vénovana
postaveni pacientll a pfistupu pacientd k moderni
[éCbé a prostfedkiim. O EB je také v posledni dobé
slySet na pddé Akademie véd Ceské republiky, dale
pak na pUdé prirodovédné fakulty MU a stfednich
odbornych skolach, kde probéhly prednasky, prezen-
tace a osvétova Cinnost o EB. (PM)
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https://www.facebook.com/kloktex.help/

Dékujeme za podporu Motylkl

Bfezen ¢. 1/2020

Vytézek z divadelniho predstaveni podpofil pacienty DEBRA CR

Pata dohoda je dilo zalozené na prastaré tol-
técké moudrosti. Pfedstaveni v podani Jarosla-
va Duska je velmi inspirativni... a byva zpravi-
dla benefi¢ni!
35 OOO - @" Velmi si védZzime toho, Ze jsme byli Mélnickym
5 - kulturnim centrem (MEKUC) vybrani, abychom
vytéZek z predstaveni pouZili pro podporu na-
Sich milych "Motylk(". Moc za to dékujeme a s
radosti to udélame!

Valentynsky beneficni vecirek na pomoc lidem s nemoci motylich kridel

V sobotu 15. 2. se ve vyskovském RAMI Cafe
seSla spousta skvélych lidi, ktefi se rozhodli
pfipojit ke krasnému napadu Lukase Trnavské-
ho a spojit zdbavu s podporou "Motylkd". Do 0 ¢ :
zapeceténé kasicky verejné sbirky tak putova- . ﬂgtvﬁcehslfr?mc ;
ly dobrovolné pfispévky, penize z tiché aukce, } I “"ﬁ“&ﬁﬁ“i‘é{y .
ve které byly knihy, obrazy i tricka NADOTEK a : <
také Cast trzeb z celého vecera. Celkem se tak
do verejné sbirky podatilo ptispét ¢astkou 12
306 K¢ Dékujeme vsem, ktefi se na veceru
podileli predevsim Lukasovi a Horizonevent.cz,
dale RAMI Cafe, IMPAKT Fitness, Proud-M a
Panelce. Tésime se na dalsi spolecnou akci!

Maly symbol, velky vyznam

Nasi skvélou dobrovolnici Moniku Brazdilovou
privedl loni na jare k Debre projekt Maly sym-
bol, velky vyznam. Od té doby nam uz vénovala
mnoho svého casu a vedle toho také vymyslela,
jak jesté by mohla podpofit "Motylky"... a tak
vznikl ndpad na kalendar, ktery vytvofili s prateli
a jeho? vytézek se rozhodli vénovat pravé na
podporu nasich pacientd. Moc dékujeme vsem,

A meisu: § kteri se podileli na vzniku kalendare i tém, ktefi
1% 000 N si jej zakoupili. Dékujeme Monice za energii,
= g kterou dobrovolnické cinnosti vénuje a dale ji
\ rozvijil
(AG)
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