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Bfezen ¢.1/ 2021

VazZeni a mili pacienti, pratelé a podporovatelé, DEBRA rodino,

vitdme Vas timto Cislem v roce 2021. A co Vam do tohoto roku prejeme? Predevsim to, aby pro Vas byl rokem
dobrym a hodnotnym. A prestoZe se nemiZeme momentalné potkavat, je to néco, co nds na zacatku roku
mUZe vSechny spojovat a toto prani mizZeme sdilet se svoji vlastni rodinou, prateli i celou DEBRA rodinou.

Novy rok symbolizuje taky novy zacatek, byt se situa-
ce zatim nevyviji pfilis pfiznivé. Robert Fulghum rekl:
,Vérim, Ze nadéje vZdy zvitézi nad zkusenosti“. A jako
mavnutim kouzelného proutku jsme se ze zimy pre-
klenuli do brezna, ktery ukazal privétivéjsi tvar sym-
bolizujici postupny pfichod jara a s tim souvisejici pfi-
jemnéjsi teploty a delsi dny. A jak se pomalu probouzi
jaro, mlze to v nas nechat probouzet také nadéji sa-
motnou.

Planujeme pro Vas v tomto roce mnoho a tésime se,
Ze budeme uzZ konec¢né NADOTEK na mnohych letnich
i podzimnich akcich o kterych se doctete na nasleduji-
cich strankach novin. Nezbyva nam, nez doufat, Ze se
situace bude lepsit, jsme ovSem pfipraveni na vsech-
ny varianty. At uz se budeme moci setkdvat ¢i ne,
jsme tu vidy pro Vas: v kontaktni mistnosti, v terénu

nebo skrze vSechny mozné formy komunikace, neboj-
te se proto na nas obratit.

Dovolim si jesté citat americké spisovatelky Tahereh
Mafi: ,Nadéje. Je to jako kapka medu, jako pole tuli-
pand, které na jare rozkvete. Jako ranni dést, jako
poseptany slib, jako bezmracnd obloha, jako dokonald
tecka na konci véty.” :

Tésime se, co Vse dobré tento {#
rok pfinese a hlavné se tésSime na
Vas!
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CHYSTANE AKCE S DEBRA CR

Virtualni béh NADOTEK

Bfezen ¢.1/ 2021

Byt NADOTEK neni uz rok téméf mozné, ale to nevadi, kdyZ to nebereme doslova. Byt NADOTEK znamena
podporovat lidi s nemoci motylich kridel.
A protoZe mozZnosti podpory jsou v poslednim roce omezené, snaZzime se vymyslet nové zplisoby. Specidlné
beneficni akce se na dalku tézko délaji. Takze nezbyva nez se pomysiné prenést do virtudlniho svéta a vyuzit
jeho moznosti.

A jednou z nich je usporadat virtualni BEH.

MuZe to byt zajimavy zpUsob, ktery snoubi sportovni
aktivitu s moznosti podpory. Mlze se bézet kdekoli na
svété a zucastnit se ho mlze kazdy bez ohledu na vy-
konnost ¢i béZzecké zkusenosti.

Vérime, Ze se virtualniho bézeckého zavodu NADOTEK
pod patronaci nasich milych osobnosti zicastni oprav-
du hodné lidi :))

Jakmile bude znam termin zavodu, tak vam dame vé-
dét. Sledujte nas tedy na webu, facebooku a nové i na

twiteru.
(MH)

Letni pobyt v RadesSiné

V loriském roce jsme byli o pobyt v Radesiné ochuzeni v disledku Covidu. Letos mame nadéji, Ze se tato kras-

na udalost, kde mame prileZitost spolecné stravit pfijemné chvile opét uskutecni. Myslime na bezpeci nas

vSech, proto bude moznost pfi pfijezdu provést kontrolni antigenni test ze slin a predejit tak nechténému

vy

Sifeni Covidu.

Dopravu na misto pobytu si kazda rodina — ucastnik —
fesi sdm. Parkovani je moZzné pfimo u hotelu, respek-
tujte prosim zdkaz parkovdni na travnatych plochach.
Baldnovy hotel je pro vétSinu z vds znamy. Budeme
ovsem radi, pokud se k nam pfipoji i ti, ktefi se jesté
pobytu nezucastnili. Termin pobytu se uskutecni ve
dnech 11.-17.7.2021, tj. druhy tyden v cervenci. Pro
nékoho se mlze zdat tyden mimo svij domov, jako
dlouha doba. Nemusite se obdvat, je mozné pfrihlasit
se pouze na ¢ast pobytu dle svych predstav.

Na cely pobyt je zajistén doprovodny program pro
déti i dospélé, ktery se ponese v duchu Filmového
festivalu, Ucast je zcela dobrovolna. Samoziejmé bu-
de vyhrazen prostor i ke spoleénému sdileni, relaxaci,
prochazkach po mistnich lesich.

Stejné jako v minulych letech i letos pro vas pfipravu-
jeme zpestfeni nejen ve formé zdbavy, ale také
v oblasti odborné, ktera bude zajisténa z rad Iékarud
klinického EB Centra. O tématu budete informovani v
cervnovych DEBRA novinach.

Stravu a ubytovani zajisti DEBRA. Prvnim podavanym
chodem bude nedélni vecefe a skonéime sobotni sni-
dani. Strava bude pfizplsobena potifebam pacientlim
s EB, sestavena bude pod dohledem nasi skvélé nu-
tricni specialistky Misi Halbrstatové.

Ptihlasky a podrobné informace se budou rozesilat
v Cervnu. Pokud bude epidemiologicka situace pfizni-
va, je Sance, Ze se pobyt uskutecni. S ptipadnymi do-
tazy se obracejte na Danu Lengalovou

(dana.lengalova@debra.cz). (o)
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OMBUDSMAN pacientti a rodin

Chtéli bychom vas oslovit s napadem jmenovani tzv. OMBUDSMANA pacientt a rodin, kde Zije pacient s EB -
zastupce z vasich fad. Vede nas k tomuto ndpadu chystana zména legislativy — definice pojmu pacientské orga-
nizace. Hrozi, 7e DEBRA CR ztrati statut pacientské organizace — nejsme SPOLEK, ale zapsany ustav — kde neni
valnd hromada — ¢lenové z fad pacientd. Proto bychom byli radi prikladnou organizaci pro vsechny, ktefi to resi
a ukazali, Ze nemusime byti spolek, abychom zachovali demokrati¢nost v nasi organizaci.

CO BY BYLO ROLi OMBUDSMANA? - nase vize

* 2 zastupci OMBUDSMAN A JEHO ZASTUPCE

£ Jsou voleni z fad pacientd, pfipadné rodicl pacientl na DEBRA Konferenci 2021

) Jde o ¢estnou funkci — bez naroku na honorar

) Jsou povéreni k feseni stiznosti, namétd a napadd

& Jsou zvani na zasedani spravni rady jako hosté a zde predkladaji ndméty, ndvrhy a pfipominky —
pfipadné stiznosti
Zasedani spravni rady — 4x do roka — Ize ONLINE formou
1x do roka na DEBRA konferenci se kona setkani vSech pacientl a rodin — kde probiha zasedani
s ombudsmanem a jeho zastupcem — dfivéjsi valné hromady, kde se diskutuje nad ¢innosti DE-
BRA CR — predkladaji se mozné naméty a pripominky.

) Ombudsman a jeho zastupce jsou aktivni v komunikaci s pacienty a rodinami a v komunikaci s
pracovniky DEBRA CR, zakladatelkami a spravni radou.

£ Je vytvoren jednaci fad zasedani pacientl a rodin — kde je popsano jakou roli a funkci ma om-
budsman, jakym zplsobem komunikuje se spravni radou a pracovniky. Jak jsou pfijimany pfi-
pominky, naméty a pripadné stiznosti.

) SMYSLEM této funkce je zkvalitnéni nasi prace. Hajeni statutu pacientské organizace. Byti pfi-

kladem dobré praxe pro ostatni pacientské organizace.

&  JE MOZNE, ZE MATE JINOU VIZI - vitdme Vase naméty!

£ V pfipadé dotazli, namétl a napadl se obracejte na Alici Brychtovou:
alice.brychtova@debra.cz — 608 38 45 62

(AB)
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Bfezen ¢.1/ 2021
Kde sehnat kvalitni respiratory a rousky i ty détské

Diky FairShop.cz si mlZete pofidit kvalitni respiratory a rousky za bezkonkurencni ceny. Respirator zde stoji
8,90 K¢ a détské rousky 100 ks 149 Kc.

s fair Na tomto eshopu mohou lidé kupovat respira-

tory a rousky vSsem potifebnym - neziskovkam,

W gkolam lékartm... DEBRA CR proto vyzvala své
priznivce o podporu nasich Motylka.

Pokud se nam podafi nasbirat néjaké
mnozstvi téchto dard - respiratord a rou-
Sek pro déti, budeme vam je postupné za-
silat.

'« fair www.FairShop.cz
Podporte
I
- 1 lrm il
NezZISKOVKY
Dekujeme i 8 s

www.FairShop.cz .‘. fair

Zastavte se za nami v kontaktni mistnosti nejen na kavu

Spoleénost DELIKOMAT spolupracuje s DEBRA CR jiz fadu let, patfi mezi vyznamné partnery a my za tuto
dlouhodobou spolupraci z celého srdce dékujeme.

Hned zacadtkem roku nas potésili pfijemnym darkem tento multifunkéni automat, ktery vam pfipravi Cer-
pro vas vsSechny, co nds navstévujete v kontaktni nou kavu, bilou kdvu, cappuccino a détem kakaovy
mistnosti DEBRA CR v ramci svych navitév EB Centra.  napoj.

Od Unora na Vas ¢eka v kontaktni mistnosti DEBRA CR  VéFime, Ze i vas tento darek potési!

cafe+co

DELIKOMAT

(AB)




MOHLO BY VAS ZAJIMAT...

£

o

Brezen ¢.1/2021

Zdroje pfijmG DEBRA CR pro &innost v roce 2020

Firemni darci 34 %
Individualni darci 34 %
Statni dotace 17 %
Nadace 7%
Hospodafrska cinnost 8 %
CELKEM 100 %

m Firemnf darcd

PRIIMY 2020 = 9,5 MIL. KC

n Individuini ddrci ® Statni dotace

MNadace

® Hospodarskd Cinnost e CELKEM

(AB)

Scitani lidu 2021

Jednou z vyznamnych udalosti, ktera nas v leto$nim roce ¢éeka je s¢itani obyvatel Ceské republiky po deseti
letech. Novinkou od minulého scitani je elektronicka podoba pies webové stranky nebo mobilni aplikaci.
Papirové formulare pak vyplni jen ti, ktefi nevyplni tdaje elektronicky.

Sedist se lze zcela bezkontaktné prostrednictvim in-
ternetu, nebo pomoci listinného formulare. Bez-
pecné, jednoduse a bez kontaktu se scitacim komisa-
fem se muzete secist online od 27.3.do 9.4. nawe-
bu www.scitani.cz nebo pomoci mobilni aplikace. Jde
to odkudkoliv. Secist mizZete nejen sebe, ale také
celou rodinu.

Pokud se nesectete online, musite od 17. 4. do 11. 5.
vyplnit listinny scitaci formuldr. Ziskate ho spolu s
odpovédni obdlkou od séitaciho komisafe nebo na
kontaktnich mistech séitani. Vyplnény formular v
obalce odevzdate na posté nebo vhodite do postovni
schranky.

Secist se musi kazdy ob¢an a cizinec, ktery ma v Ceské
republice trvaly nebo prechodny pobyt nad 90 dnd.
Za nezletilé déti a osoby, které nejsou zpUsobilé k
pravnim Gkondm, jej mdze vyplnit jiny dospély ¢len
domacnosti.

Vzhledem ke zvySenému riziku pfenosu onemocnéni
Covid-19 se klonime k tomu, abyste se s¢itani zucast-
nili elektronicky tedy online. Je pro vas jako pro paci-
enty se vzacnym onemocnénim bezpecnéjsi.

V pripadé, Ze byste si se scitanim nevédéli rady, je
mozné se jako pacient s EB ¢i jeho rodinny pfislusnik
té7 obratit na socidlni pracovnice DEBRA CR. Které
vam rady budou napomocny.

Nejvice infor-
maci vsak zis-
kate na webo-
vych stran-
kach:

WwWw.scitani.cz

citani

-O-i

(MiH)
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O lidi s nemoci motylich k¥idel se v CR pecuje uz 20 let

Na 28. tnor, bez ohledu na jakékoli déni, pfipada mezinarodni DEN VZACNYCH ONEMOCNENI, kam spada i

nemoc motylich k¥idel.

s v

Letos jsme z Dne VO udélali startovni ¢aru. Od této chvile si po cely rok budeme pfipominat 20 let zaloZeni
klinického EB Centra pfi Fakultni nemocnici Brno. Jediné specializované centrum péce o pacienty s nemoci

motylich kfidel.

Lidé si ¢asto mysli, Ze EB centrum je budova ¢i oddé-
leni v nemocnici. To je vsak mylka. EB centrum je
tym!

30 odbornikll napftic¢ Iékarskymi i nelékarskymi obory
pecuje o déti i dospélé pacienty z celé Ceské republi-
ky. Svou systematickou péci zlepsuji zdravotni stav
pacientd. EB centrum je zaloZené na spolupraci, od-
hodlani a potfebé pomoci tém, ktefi jsou prehlizeni
systémem i spolecnosti.

Kvalitni komplexni péce je pro usnadnéni Zivota lidi s
jakymkoli vzacnym onemocnénim zasadni. Proto vzni-
kaji klinicka centra, kde se soustredi specializovana
péce, coz je efektivni po strance zdravotnické i ekono-
mické. Takovéto centrum péce o "Motylky" bylo zalo-
Zeno pfi Fakultni nemocnici Brno pani primarkou Ha-
nou Buckovou v roce 2001.

A my bychom Vam ho radi blize predstavili:

e Ano, je opravdu v Brné! :-)

e Vzniklo z naléhavé potreby pani primarky Buckové
pomoci lidem s EB, tak tézkym zdravotnim postize-
nim.

e Plvodné se v EB centru spojili 4 nadseni odbornici.

e Dnes ma 30 specialistl z celkem 21 nejen lékar-
skych obord.

e Pecuje o pacienty z celé CR od novorozeneckého
véku.

e PUsobi na mezindrodni Urovni v ramci siti ERN -
Skin a EB-clinet.

e Je vyhleddvanym konzultaénim pracovistém od-
borniky na EB ze zahranici.

e Je NADOTEK...

...propojuje totiz svou c¢innost s fungovanim pacient-

ské organizace DEBRA CR, ¢im# je zajisténa komplexni

péce o "Motylky" i jejich rodiny.

A ta spociva v

e Uzké spolupraci Iékar( EB centra a odbornik( De-
bry spolecnych aktivitach pro pacienty - rlizné od-
borné i pacientské konference, klinické dny

e spolecnych konzultacich a pomoci pfi feseni raz-
nych Zivotnich situaci jednotlivych pacientt

e propojeni informacni ¢innosti pro pacienty a jejich
rodiny

e DEBRA podporuje EB Centrum také finanéné (v
roce 2020 ¢astkou 700 tis. K¢)

V oblasti vzacnych onemocnéni je EB Centrum spolu s
Debrou prikopnikem takového pfistupu k péci a pod-
pofe. Jsme presvédCeni, Ze to je spravnd a vysoce
efektivni cesta, jejimz cilem je vidy pomoc lidem s
nemoci motylich kfidel a jejich rodinam.

s European
iy Referemce
By ¥ Metworks
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Z EB CENTRA CR

Bfezen ¢.1/2021

Nasi lékafi se vénuji EB pacientim ze svého vlastniho
rozhodnuti. Profesni zdjem se zde snoubi s laskavosti
a potfebou pomoci, byt soucasti komplexni péce, kte-
ra jediné muze prinést kyZenou ulevu.

Takze my zacali ted Dnem VO a budeme dékovat,
prat, pomahat a podporovat vSsechny nase milé |éka-
fe, abychom dali jasné najevo, Ze jsme si zcela védomi
jejich Usili, bez kterého se nasi mili pacienti dnes uz
opravdu neobejdou.

Posledni unor patfi "vzacnym"

Den vzacnych onemocnéni pfipada kazdorocné na posledni unorovy den. Slouzi jako pfipominka toho, Ze
dost lidi Zije s nékterym z mnoha vzacnych onemocnéni. Kdyz se na problematiku VO podivame celkové, zjis-
time, Ze vlastné vzacna vibec nejsou. U nas, napfiklad, Zije s néjakym takovym onemocnénim az pal milionu

lidi.

Vétsina pacientd s VO fesi podobné problémy. Bohu-
Zel, ne pro vechny je mozné najit vhodné feseni.

Nicméné hledaji se cesty, jak pomoci pfi zakladani
specializovanych klinickych center, jak zapojovat a
propojovat |ékafe s pacientskymi organizacemi a cel-
kové jak poskytovat lidem s vzacnymi onemocnénimi
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a jejich rodinam komplexni péci.

Diky fungovani klinického EB centra a jeho propoje-
nim s &innosti DEBRA CR maji nasi "Motylci" vedkerou
péci, ktera je pro né dostupna. Doufejme, Ze se takto
bude vyvijet péce i pro dalsi pacienty s jinymi vzacny-
mi onemocnénimi.

Ceska asociace pro
vzacnd onemocnéni
nechala rozsvitit
nékolik budov

MH)
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Kdo jsme? - Specialisté klinického EB Centra pri FN Brno

A protoZe v tomto roce pujde opravdu o to pfedstavovat péci o pacienty s nemoci motylich kfidel z pohledu
EB Centra ze vSech stran, tak se po cely rok na strankach DEBRA Novin budete nové setkavat i s takovym
malym seridlem rozhovoru pravé s nasimi specialisty EB Centra. VSem jsme poloZili stejné 4 otazky.

1) Co Vds motivovalo nebo kdo Vds inspiroval k vy-
béru Vaseho povoldni?
Chut pracovat s détmi a védét jak pomoci.

2) Jaky druh motyla madte nejradéji?
Modraska, je kifehky, maly a je vzacny. Taky otakdrka
fenyklového.

3) V éem nejvice vidite/vnimdte spoluprdci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA CR?

V moznosti podpofit rodinu i mimo zdi této nebo ja-
kékoli jiné nemocnice, protoZe nejpalCivéjsi obcas
nebyvaji jen nemoci samy, ale Siroké problémy z ni
vyplyvajici.

Zdravotni sestficku Evu Kittlerovou mnozi pacienti s EB znaji z kozni ambulan-
ce. Ulohou dermatologické sestry u pacientd s EB je informovanost
v oSetfovaci technice, kterd je nezastupitelna. Velmi dulleZita je komunikace

s rodici pacienta pti ambulantnich kontrolach.

1) Co Vds motivovalo nebo kdo Vds inspiroval k vy-
béru Vaseho povoldni?
Laska k détem a touha pomahat jim.

S MUDr. Dagmar Krejci se mliZete setkat v ambulanci |écby bolesti, ktera
spada pod Kliniku détské anesteziologie a resuscitace FN Brno.

Anesteziolog doporucuje pacientim vhodné lékové formy k tlumeni bolesti
pfi osetfovani ran v domaci péci a u zakrokd v nemocnici. Chronicka bolest
vyZaduje navic komplexni [ékaFsky pristup.

4) Vase prani pro EB Centrum do dalsi dekady:

Aby mélo stale tak zapalené a kreativni pracovniky
jako doposud a taky aby mélo dostatek financnich
prostfedka.

2) Jaky druh motyla mdte nejradéji?
Babocka admiral, nékdy nepohrdnu ani bélaskem.

3) V éem nejvice vidite/vnimdte spoluprdci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA CR?
Vnimam to jako vytvofeni mostu, ktery ma zjednodu-
Sit a zkratit cestu od jednoho k druhému.

4) Vase prani pro EB Centrum do dalsi dekady:
Stale stejné obétavy a nasazeny tym odbornikd.

European |
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Z EB CENTRA CR
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K Patricii Vojkovské, DiS. si pacienti s EB chodi zacvicit a protdhnout sva
téla. Ano, ano jedna se o fyzioterapeutku. Role fyzioterapeuta v EB cen-
tru spociva v realizaci kratkodobého a dlouhodobého rehabilitacniho
planu u nemocnych déti, v edukaci a motivaci pacientt i rodicd a v po-
skytovani konzultaénich sluZeb pro fyzioterapeuty spadovych rehabili-
tacnich zatizeni.

1) Co Vds motivovalo nebo kdo Vds inspiroval k vy-
béru Vaseho povoldni?

Praci fyzioterapeuta jsem si vybrala, jelikoZ mé zajima
lidské télo, jeho varianty a pohyb, jako zaklad lidské
lokomoce.

2) Jaky druh motyla mdte nejradéji?
Motyla bych si vybrala Babocku pavi oko, je krdsné
barevny a dostatecné velky na pozorovani.

3) V éem nejvice vidite/vnimdte spoluprdci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA CR?

Spoluprdace obou organizaci je dle mého nazoru nejvi-
ce prospésna v propojeni vseho a vsech, je snadnéjsi

najit radu i odbornika v pfipadé potreby.

4) Vase prani pro EB Centrum do dalsi dekady:
Vydrzte!!l

,Je to opravdu neuvéritelné, ale nastupovala jsem do svého prvniho a stdle trvajiciho zaméstndni v cervenci
2000 a byla jsem u zrodu EB centra a pamatuji si na prvni setkdni s EB pacientem a panem docentem Samohy-
lem. Pani primdrku Hanu Buckovou jsem potkala u pacienta s EB rovnou s fotoapardtem v ruce jesté na starém
oddéleni, kde porizovala cernobilé fotografie cvicebni jednotky. Je neuvéritelné, jak cas pokroCil a kam se péce
o klienty dostala a jsem moc rdda, Ze se zaloZila DEBRA a propojila se tak informovanost mezi odborniky a
hlavné pacienti maji tu nejlepsi péci, je to prospésné pro vsechny strany a diky prdci, kterou odvddite se témto

klientam uleh(i jejich nelehka cesta.”

MUDr. Renatu Gaillyovou, Ph.D. navstivi pacienti s EB ve vétsiné
pripadl hned po prvni navstévé kozni ambulance. Pani doktorka je
totiz klinicky genetik. Ukolem klinického genetika v tymu EB centra
je informovat rodinu o typu dédi¢nosti EB v rodiné, o moZnostech
laboratornich genetickych testl a o moznostech, jak snizit riziko

opakovani stejného onemocnéni v rodiné.

1) Co Vds motivovalo nebo kdo Vds inspiroval k vy-
béru Vaseho povoldni?

Kdyz se vice zamyslim, téch podnétl se postupné
naskladalo vice.

Mozna to zacalo tim, Ze jsem jako mala méla zdravot-
ni problém, ktery se delsi dobu Ié¢il. Na gymnaziu mé
inspirovala vyborna pani profesorka z biologie. Vel-
kym vzorem byl pro mé mj tata, kterého si nesmirné
vazim. Jsem presvédcena, Ze o mediciné védél viech-
no. A nejen o ni. Nicméné to byl zrovna on, ktery pa-
vodné nechtél, aby jeho dcery medicinu studovaly,
resp. délaly. Moc dobre védél, Ze je to nikdy nekondi-

ci spousta prace. KdyZ ale nakonec na moje studium
mediciny doslo, myslim, Ze byl rad. Byl pro mé obrov-
skou pomoci, umél mi o vSem moc zajimavé povidat
— misto uceni jsem poslouchala a kdyZ jsem si to za-
pamatovala, tak jsem i hodné uméla.

Stala jsem se détskou lékarkou. A Ze jsem genetik? Za
to mize jeden pan profesor, ktery by mé po matef-
ské dovolené neodpustil ani jednu nocni sluzbu a ja
jsem potfebovala byt v noci doma s miminkem. Tak
jsem vyuZzila moznost zacit pracovat v oboru, kde ne-
byly no¢ni sluzby, na ambulanci Iékarské genetiky —
fascinujici obor, ktery jsem si zamilovala.
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Z EB CENTRA CR

2) Jaky druh motyla mdte nejradéji?

Mam rada motyly.

Moc se mi libi tfeba babocka osikova, i dalsi babocky -
pavi oko, kopfivova, ...otakdrci — ovocny ¢i fenyklovy,
modrasci, Zlutasek resetlakovy, prastevnik medvé-
di.....potkavala jsem je hlavné o prazdninach.

Dnes uzZ jich asi tolik vidét neni, ale tfeba zase bude
lip.” | motyle budou?” Ale Ze bych nékterého méla
nejradéji, to asi ne. VSichni jsou krasni a zdobi vzduch
a kvétiny.

3) V éem nejvice vidite/vnimdte spoluprdci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA CR?

TéSi a inspiruje mé prace v tymu, ktery sméfuje ke
stejnému cili. V tymu, ktery déla dobrou praci a jesté
pfida néco navic. Jednotlivi ¢lenové se dopliuji a ve
findle jejich prace poskladd mozaiku dle individual-
nich potreb jednotlivych pacientl i pro celou DEBRA
rodinu dohromady.

1) Co Vds motivovalo nebo kdo Vds inspiroval k vy-
béru Vaseho povolani?

K vybéru mého povolani mé motivovala skutecnost,
Ze jsem chtél vidy pracovat s détmi. Za totality moc
moznosti pro chlapa nebylo — mohl jsem se stat uci-
telem, vychovatelem v détském domové nebo dét-
skym doktorem. Nakonec mam od vseho néco. U¢im
studenty lékarské fakulty, vychovavam své tfi déti a
détska rehabilitace mé Zivi.

Bfezen ¢.1/2021

4) Vase prani pro EB Centrum do dalsi dekady:

Pfeji vSem pevné zdravi, Stésti a radost ze Zivota kaz-
dy den, aby tandem EB Centrum + DEBRA CR nadale
rozvijel skvélou spoluprici.

Pacientlim preji co nejméné potizi a starosti a Iéka-
fim a vSem, ktefi pacientim pomahaji a pecuji o nég,
stale lepsi mozZnosti 1éCby. Tymu EB Centra preji aby
se rozrUstal, aby mél pro praci dobré podminky, aby
byl nadale krdsnym dobrym pfikladem centra, které
spolecné s DEBROU komplexné pecuje o pacienty se
vzdcnou nemoci, o pacienty s nemoci motylich kfidel.
Abychom byli NADOTEK. "

Jednim ze zakladajiciho Ctyrlistku specialisti EB Centra pred 20 lety je prim.
MUDr. Radek Brauner. Jeho specializaci je rehabilitace. Ukolem rehabilitaéniho
Iékare v EB centru je posuzovani motoriky pacientl s EB.

2) Jaky druh motyla mdte nejradéji?
Nejradéji mam celoro¢né chranéného vzacného mo-
tyla ébéckare debrovitého.

3) V éem nejvice vidite/vnimdte spoluprdci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA CR?
Spolupraci EB Centra s Debrou vnimam nejintenziv-
néji ve skutecnosti, Ze Debra zajisti spoustu potreb-
nych , nutnych a uZite€nych véci a ndm v EB Centru
pak zbyva vice ¢asu na zdlezitosti medicinské. Kéz by
to tak bajecné fungovalo i u jinych diagnoz.

4) Vase prani pro EB Centrum do dalsi dekady:

EB Centru do dalsi dekady preju, aby nase Usmévy a
empatii doplfovaly stale Ucinnéjsi a dostupnéjsi lé-
¢ebné postupy a aby ndm tu pochoden, kterou my
starSi budeme postupné predavat svym nasledovni-
kiim, nékdo nesfoukl.
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3 véci z genetiky a nové letacky

Bfezen ¢.1/2021

Vazené a milé pacientky, pacienti, rodice, pfibuzni a pfatelé,

srdecné vas zdravim v roce 2021 a navazuji na online DEBRA konferenci, na které jsem pod nazvem ,,3 véci
z genetiky” pfipomnéla, proc je dobré, Zze v tymu EB Centra jsou klini¢ti genetici, co pro vas mohou udélat a

co je dobré, aby védéli EB pacienti a jejich pfibuzni.

Pokud to shrnu, bylo to takto:

1. Na genetiku urcité bézte co nejdrive, kdyz se EB ve vasi rodiné zjisti a kdykoli pozdéji, kdyz planujete
téhotenstvi nebo kdyZ chce genetické vySetreni vyuzit nékdo z vasich pfibuznych...

2. Pred navstévou genetiky se najezte, hlavné, kdyz jedete zdaleka nebo jste objednani az na odpoledne.
Kromé povidani vas bude pravdépodobné cekat odbér krve, ten ale nemusi byt na la¢no.

3. Reknéte svym pFibuznym, 7e by méli také vyuzit genetické vysetieni. Obvykle se jednd o vysetfeni no-

si¢stvi dispozice pro EB u recesivné dédicnych typ(.

Také jsme vam slibila, Ze brzy budeme mit nové infor-

macni letacky pro kazdy typ EB, tak, abyste méli vidy
spravnou informaci o moZnostech genetickych vyset-
feni i o dédi¢nosti nemoci ve vasi rodiné. Tyto letacky
jsou uz pripraveny na ambulanci |ékarské genetiky
v Détské nemocnici FN Brno a radi vam je budeme
predavat pro potrfebu véas a vasich pribuznych. Pro

vase pribuzné priddvame k DEBRA novinam zpravu,

kterou jim mUzete predat. Dozvi se z ni jak a procC se

na genetické vySetfeni u nas objednat.
Tésim se, Ze se s vami jesté letos setkdm na konferen-
ci, kam jisté letacky pro zajemce pfineseme. Doufam,

Ze se vam budou libit a Ze pro vas budou uZitecné.

Pevné zdravi a hezké dny vam preje Renata Gaillyova
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Noseni chirurgické rousky a respiratoru

Zakryti nosu a uUst se stalo synonymem boje proti infekci Covid-19. Samotné rousky, jejich noSeni ¢i odmitani
se stalo predmétem celosvétové diskuse, ktera ma sviij vyvoj. V soucasnosti je prokazano, Ze rousky vyrazné

v

omezuji (aZ o 80 %) Sifeni aerosolu, ktery vychazi z dychacich cest i pfi klidné feci. Pfi nespravném pouzivani

v

rousky se vsak jeji efekt blizi nule a v nékterych pfipadech muze rouska k Sifeni viru i pfispivat. ZaleZi i na
materialu, z néhoz je maska vyrobena. Zcela odliSnou funkci maji tzv. respiratory.

Nejprve si vsak vysvétlime pojmy, se kterymi se mize-
te s touto nakazou potkavat. SARS-CoV-2 je oznaceni
pro novy typ koronaviru, tzv. wuchansky koronavirus.
Samotné oznaceni Covid =19 je onemocnéni zpUsobe-
né novym typem koronaviru. SARS-CoV-2 se nej¢astéji
Sifi v aerosolu, ktery vychazi z dychacich cest (jedna se
0 Usta i nos) infikovaného ¢lovéka. V aerosolu virus
preziva nékolik hodin. Virus ulpivd i na predmétech a
délka jeho preziti zaleZi i na materialu, na némz ulpi. S
¢asem vsak jeho infekénosti ubyva.

Rouska nechrdni jedince pred infekci (nebo jen ¢as-
tecné), ale brani siteni infekce.

Respirator naopak chrani do vysoké miry jedince, kte-
ry jej ma nasazeny. Systém klasifikace se déli na tfi
tridy FFP, pficemz zkratka FFP vychazi z anglického
terminu filtering face piece” (filtracni maska na tvar).
V ochrané pred Covid-19 se doporucuje maska FFP2
(nizsi riziko infekce). Musi zachytit minimalné 94 %
pevnych ¢&dastic nachdzejicich se ve vzduchu. FFP3
(vysoké riziko infekce, doporuceno k pouZiti ve zdra-
votnictvi) filtruje karcinogenni a radioaktivni skodlivé
latky a patogeny, jako jsou viry, bakterie a spory hub
minimalné z 99 %.

Pravidla pro noseni rousek i respiratort

Nékteré typy respiratort Ize dezinfikovat (podle navo-
du vyrobce) a pouzit opakované. Neni to vsak zcela
standardni postup.

Tzv. chirurgické (zdravotnické) rousky jsou urceny k
jednorazovému pouZiti. Nosit takovou rousku v kabel-
ce, tasce, kapse a nasadit si ji nékolikrat béhem dne,
kdyZ je pravé zapottebi, neni z hygienického hlediska
bezpecné.

PFi nasazovani rousky je lépe manipulovat jen s jejimi
Uchyty a nedotykat se rousky samotné. Pfi snimani je
velmi dullezité se nedotykat (zejména vnitfniho) po-
vrchu rousky. Jednorazovou rousku je vhodné ihned

ALK UM PO CUVEAT i L0 (T IS A WS PO SUMOA W LTI 0w LI
Jakmile je dstni routka
vihka, vwméntea ji za
novou, rousky urtens na
jedno pouiti znovu
nepoukivejte

Pied nasazenim dstni
rousky pouZijte desinfekci
na bazi alkeholu nebo si
umyjte ruce

. mydlemn a vodou

UES

AR NASAET PEENLR SRV A [LRNTITAT Gl a0 6 Lo WilEET POUTNE SN | FRNEOET TN A
Ustni roudku sundivete ze
zadu {nedotykejte se predni
asti rouiky); roudku lhned
vyhodte do uzavreného kode;
odlstéte sl ruce desinfelkei na
bazi alkoholy nebo mydlem a
vadou

Béhem nofeni se Gstni
roulky nedotykejte;
pokud tak uéinite, ofistéte
si ruce desinfekci na bazi
alkoholu nebo

mydlem a vodou

po pouziti zlikvidovat/zahodit. Je-li nutné mit na obli-
Ceji rousku po cely den (celou pracovni dobu), pak je
nutné mit alespon dvé rousky na jeden den: jednu do
obéda, druhou na odpoledne. Po sejmuti z oblieje
neni jeji opakované pouZiti bezpecné. Jakmile rouska
zvlhne, je vhodné ji vyménit. Vlhkost je dobrou Zivnhou
pldou pro viry.

Vétsina respiratord (i ty, které jsme rozeslali vSsem
klientdm DEBRA CR) jsou uréeny na jedno poufZiti, po
dobu jedné smény, pro kazdého pracovnika.

Y European |
o' Reference
12 sd' Nutworks |

(SKINJ



Z EB CENTRA CR <P

Bfezen ¢.1/2021
PYi jejich pouZivani se musi dodrzovat nasledujici pravidla:

e respirdtor by se mél nosit na hladce oholené tva- e
fi, plnovous brani jeho tésnému upevnéni,

Po nasazeni se respiratoru nedotykejte.
g L ) e Respirator sundavejte za Uchytem za gumicky.
e pfed nasazenim si umyjte ruce

® Nosni svorku vytvarujte tak, aby tésné pfiléhal na Rt.esp.lra'for na jednora’zo've pouZiti vlozte do sacku a
ka3 zlikvidujte do komunalniho odpadu.

ROUSKY A RESPIRATORY

spravne a nouzove postupy héhem pandemie pka
& -

Likiadni rouska Respirdtor bez widechového Respirdtor 5 wdechovich
papirovd nebo doma usia ventilu ventilem
-=-._h' =
fchrana uivateie nchrann sfrmtele achrans ufivatele

necloatn tadnd, rehioFpedind o § ajmdn
wnikin| vrdochu kolemn rowlky. Cistedng
sachytivi kapinky od lidi ber masek.

H Uzivabed joche dnin pfod naka ou

chirindn pi ad hakterierns o viny, Ddlagine

chithnen pied bakteieimi a vy, 0Ol

I Fokud jo poutita thids FFP23 peudsy  atal I Pokud jo pousita thida FFP2/3 je uay  asel

je sprdvni nasaz enl s wloudenim

i spr demid masaz end 5 wdou fenim
prtilba vz dueh kolam masky

prtirili wrdiesh olem meky

Hotenim respirator 5 vy dechavym
ventllom midoie i fL s
i nevédomky dile,

Vipdachowy ventil jo dobn

Dt ain okoll Oehrana sholi Brehirans nkoll
Siveni wind & kspének s vy ma kali je velmi dobie chr frdng phed Cikoell nerd chr dndng pf ed nakas ou
profaza befny Ofrek ¢ ramci Slend vire ve nakazou polod tak owy respirator Wzduch wydechowvany weritilkern neni
spoledna e, Ving plenaledd il phe afi v praibivd plenabel v Viechen e ovidn o migl e byt # drodesm miekos
L_ rowce 3 spidemie == mpomahije, wpdechovany vedudh je dlineed fltr ovan b i feni kapének do ok oli. _J
r 3 3

rs“ilal:u a sterilizace respiratoru a rousky

[Haba phedin vin o joho fchopnest nakaza Ht ndsohe dile f dbe stuch "I
nitzred. M ejdelii pfeBRT md wines no papirg pf slhkeém St o to af 24
Irosdin I8 ooy wilpivadnd na plasiu jo &8 hodin

Nechatodiefel- ”  Wyprat ./ » Mikrovinka >

Ane, pokud pechi ol el wes Cdingravidla s dete goaly spolu - Risgrdion o roalha sl e0E
reed M hodn peor etickyulping o temiou soeckoas wirus il hotat, koo Edan budou kit
whiih wchne: B alilsne wiak Pobaic e xtilnl fouiki pf sbebdite,  Vyldl leplo ta nraberd] eapiniloni
ol el i b g roitlhy femplriinny  sablete | dalll bakionez pr @Oy, pobkod, Testiing foudh nawifleis
rrekwas po dase rapacha & Melze ale g at respireosy FFF r

s obd wjte 3 man namax. ko
Teplo ~ X Slunce a W zifeni . Dezinlekce .~
Topkas vl ¥ g il uir Eitd Sherce s lepha @ shoredni LY Mol T flh I wocadd
o, | i Lyt g ¢ el uryehll syschrt roudky, vkl 3 - T M edat
parrchu Preduhlenije modra dis proatiedel nechejte bartak den uschrout, & ave s prosifedby ne
whils bl Wirolinl mteidl ol bl Bmig s fushii. badat chlorii - fridla defanml, je
regriiong misy sulkwo gl UV C siemlizac & speceriad sinou nuind wysulsh koncertreoe po

Pl"!h!;"l i clorvac + ouikou B a b0 netafihory - chlinia gerrricidnd lamposd frms Bnd o dlbou dabu, Jies prontfedky de

il e L FOmreRbo je weusmi en" uddr vk roapr il e vy sulit
" J )
r N

" Kolik rousky zachyti™

Byly provedony studie Oinmosti routek a
machycen| asrosolu 2 yydedhavanihe wduchu
Sadek £ vwsavaie FTH tastc (x kiade odpor
Papirova kuch sk utéca 83%

Basina a pld mo 70

Hedvibig datek 56%

Respiratory die EN 149

FFP1-3 = dopindl D madi pr - & max 5§ hodin,
HA jo vhodns pro opakované poufiti.

FFP1 midi & propustit a8 20% asrosolu
FFP2 mid & propustt a2 6% serosali

FFP3 miz = propustst af 1% ssrowlu
Heavropské amadani N95 bazr CF adpo widd
it mirdmalng ek slant FEF2 {5% aer asalul,

Doparuceni WHO pro pouziti rewsky jsou:
1. P fied nasaz enim roudky 8l umylte ruc & veedau a mypdlern neba alespod
allphalovol desefel ol ke ou il neoplschujets,

Warld Health
2, R-oughu nasadio tak, ab y maximaing kryla oblic o anebyy kolem Organization
MmETary
3, B ooutky 4e nedo tykepte. Pokud se oy enku do thnete, 2na v o musite dakladnd wm g
ruce.

4, A cullca ja po -Fhodindch  vihka a bude | eba i wrmdnit, M ejdéle se poubiv i 8

haadin koo 1espicdlon.

5. A outha se sunda va vidydey feradu. Je patieba ji chiytnout 2a gumitky , papdrove
&t vepiedu 5o do vk nemdl do ika t, Vyhodte § da k ofe s vikom a plasta wm

sirthem b béEndmu k omundlnimu odpadu; 5 4t el pak stithnéte, ddujre v h;}i'.tmnn:ru.J
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Ockovani proti onemocnéni COVID -19 u pacientti s EB

Ockovani proti SARS-CoV-2 (tedy proti COVID-19) neni kontraindikovano u pacientd s vrozenou epidermoly-
sis bullosa (EB) a tudiZ neni diivod, aby se lidé s timto onemocnénim vyhnuli o¢kovani.

Jelikoz v soucasnosti dostupné vakciny mRNA
(messenger RNA) nejsou zivé vakciny, nemély by
predstavovat Zadné riziko pro pacienty s
imunodeficienci ani pro ty, ktefi podstupuji
imunosupresivni 1é¢bu. Tyto vakciny vas nemohou
infikovat onemocnénim COVID19. Nepredpoklada se,
Ze predstavuji riziko pro pacienty s imunodeficienci
nebo pro ty, ktefi podstupuji imunosupresivni terapii.
Schematicky je hlavnim principem téchto mRNA

Ockovani je nezbytné k ochrané celé populace, véetné
pacientl s EB. Pacient se musi rozhodnout sam, zda
chce byt oc¢kovan.

Tym ERN odbornikli doporucuje ockovani zejména
u pacientl s generalizovanou formou EB (rozsdhlym
postizenim klze, sliznic, vnitfnich orgadn(, podvyzZivou,
kardiomyopatii......).

Vsichni pacienti a jejich rodiny maji moznost se o
ockovani poradit se specialistou v EB Centru.

vakcin to, Ze se zaméruji pouze na Spickovy protein
SARS-COV-2, ktery je umistén na povrchu viru
(spikule). Tento Spickovy protein umoziuje viru
dostat se do bunék a infikovat je.

Vakciny neméni genetickou informaci pacientq,
protoZe geneticka informace viru neni integrovédna do

genomu infikovanych bunék.
(Zdroj: ERN-skin)

Mame radost a mame pro vas soutéz :)

Dali jsme sestfickdm z Détské kozni ambulance Fakultni nemocnice Brno dary, dary jsme sestfickam dali.
Procpak jsme jim dali dary? Abychom jim udélali radost! A proc jsme jim chtéli udélat radost? Nu? Inu proto,
aby jejich mali pacienti méli radost. A abychom méli my radost, Ze oni maji radost. Myslite, Ze budou mit

radost?

Vyse uvedené radky jsou nejen zpravou o no-
vé porizenych zdravotnickych halenach pro
dermatologické sestry v Détské nemocnici FN
Brno s veselymi motivy od Pinky Scrubs, kte-
rym timto dékujeme za vyrobu halen a také za
vstficny pfistup, ale také malou hadankou pro
vas. Kdo si o Vanocich pilné opakoval, urcité
hned poznal, jakd pohadka nas k textu inspiro-
vala... Vite? Pokud ano, napiste ndm nazev
pohadky a jejiho autora do mailu na adre-
su anita.gaillyova@debra.cz a tfem nejrych-
lejsSim posleme za spravnou odpovéd Zdravou
lahev ® s motivem DEBRA CR.
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Prvni jarni zelenina

Dnes si povime néco o chiestu. Mysl mi na néj vytanula, kdyzZ jsem v zahradnim domku narazila na zvonce,

vwvs

kterymi se chresty pfiklopuji, aby péné silily a byly bilé. Uz se téSim az si opét budu moci pfipravit na 100
zpUsobd. ...tedy ne tolik...ale kdyz je , tak ho davam skoro do kaZdého jidla. Mam ho rada, i kdyZ jsem se k

nému musela trochu projist.

V celé zapadni Evropé a i u nds se stava chrest rok od
roku populdrnéjsi. Oblibenost Ize pozorovat i v sezén-
nich menu pfednich restauraci. Kdybychom se vsak
podivali do starych kucharskych knih, tak na recepty s
chfestem tam jisté narazite mnohem castéji nez v
kucharkach soucasnych.

Od poloviny dubna a po cely kvéten, ptipadné v prv-
nich ¢ervnovych tydnech - to je ta prava sezona
chiestu. Posledni chrest by se mél vyfezavat na sv.
Antonina, cozZ je 13. ¢ervna.

Chiest |ékarsky, Asparagus officinalis, prospiva pfi
onemocnéni ledvin a mocového méchyre, pfi poru-

Polévka z bilého chiestu

Ingredience:

chach funkci jater a Zluéniku. Pfiznivé plisobi na srdce
a krevni obéh, ale i na nervovou soustavu, kdyz? ule-
vuje od bolesti zad. Bohaty na vldkniny je vitanou
prevenci proti vzniku nador( traviciho traktu, dik
snadné stravitelnosti byl zatazen do Setficich diet.
Latkové slozeni chrestu je z nutricniho hlediska velmi
pfiznivé.

Setrné vafeny, jemné osoleny a polity jen maslem,
tak to délavaly nase prababicky. Pfipadné se chrest
prelival a preliva holandskou omackou. Obé varianty
jsou skvélé. Na internetu naleznete bezpocet recep-
tl. My vsak pfichazime s chiestovou polévkou.

svazek bilého chrestu, 3 lZice masla, 3 Izice hladké mouky, sul, muskatovy kvét nebo ofisek, 150-200ml sme-

tany, pazitka, petrzelka, sul, 1 |Zicka cukru

Postup:

e Nejprve uvarime vyvar z chfestu. V hrnci pfivedeme k varu 1,5 litru vody s cukrem a 1 IZickou soli. Chrest

vlozime do vrouci vody a uvafime ho 5-10 minut na skus. Z uvareného bilého chiestu odfizneme hlavicky, kte-
ré ddme stranou, a stonky nakrajime na mensi Spalicky. V ptipadé, Ze je jiz slupka tlustsi, tak ji je mozné i
oloupat Skrabkou.

® 7 masla a hladké mouky pfipravime jisku, kterou roziedime prochladlym vyvarem z chiestu. Dobfe vse
promichdame. Pfiddme muskatovy kvét ¢i ofiSek a osolime. Zvolna provatime, aby se vyvar spojil s jiSkou. Poté
priddme pokrajeny chrest, opét provaiime a ponornym mixérem rozmixujeme. Vse nakonec zjemnime smeta-
nou, ozdobime bylinkami a chrfestovymi hlavickami. Je moZiné poddvat s opecenym rohlikem.

il
Dobou chut !!! (MiH)
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Verejna sbirka 2020

Nemoc motylich kfidel miize znamenat pro rodinu velkou finanéni zatéz. DEBRA CR organizuje od roku 2013
verejnou shirku, diky které podporuje Motylky a pro né specializované EB Centrum. Z takto ziskanych pro-
stfedkti hradime napf. oSetfovaci material, vyZivové dopliiky, vybaveni, pomicky ke vzdélavani, ozdravné
pobyty, psychoterapie, rehabilitace aj.

Za rok 2020 jsme zpracovali pres 400 zadosti a pomohli tak celkovou ¢astkou 2 661 796 KE. Nasi darci vénovali
béhem téchto 12 mésicl na konto verejné sbhirky 2 786 017 K¢.

Osetrovaci materidl (pro pacienty a EB Centrum) 1358 595 K¢
Vyziva (sipping, obédy v MS aj.) 35256 K¢
Podpora zdravi (zdravotni pomUcky, dioptrické bryle, fyzioterapii aj.) 273 573 K&
Podpora EB Centrum (mikroskop, dilatac¢ni pomucky, respirdtory, dezinfekce aj.) 360 657 K&
Ubytovani pacientt a rodin (pred navstévou EB Centra aj.) 79 174 K¢
Individualni ozdravné pobyty (pacientt a jejich indikovaného doprovodu) 239 187 K&
Podpora vzdélani pacientl s EB (notebooky, rekvalifikacni kurzy aj.) 114 961 K¢
Psychologické poradenstvi 95 350 K¢
Ostatni sluzby (naklady spojené s kontaktni mistnosti pro pacienty aj.) 104 811 K¢
Bankovni poplatky za vedeni Uctu verejné shirky 232 K¢
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| v letoSnim roce mohou Motylci Cerpat z prostiedk(
verejné shirky a to za stejnych pravidel jako doposud.
Staci, aby oni nebo jejich zakonni zastupci vyplnili
jednoduchou pisemnou Zadost (naleznete na webu
www.debra.cz), kterou lIze poslat mailem, postou ne-
bo predat osobné koordinatorce verejné sbirky:

Bfezen ¢.1/2021

Zadost nasledné posoudi odbornd komise.

Verejnd sbirka umoznuje zkvalitnéni Zivota mnoha
pacientu a jejich rodin. TéSime se na neutuchajici spo-
lupraci i vtomto roce.

Mgr. Ladé Pazourkové (lada.pazourkova@debra.cz;
773 682 299)

Dovolte mi vzlétnout

Na konci roku 2020 vysla za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR nova piirucka pro pacienty s EB. Jmenuje
se ,,Dovolte mi vzlétnout” a je to maly psychologicky priivodce Zivotem pacienta s EB od narozeni po dospé-
lost. Autorkou je psycholozka DEBRA CR a EB Centra Mgr. Klara Dvorakova.

Cilem broZury je nabidnout rodi¢m a samoziejmé

‘r.h.: 1':_‘1'
debra a  ebeentrum i samotnym pacientim struény navod k tomu, co vSechno
by méli sami zvladat v konkrétnim vyvojovém obdobi, aby
DGVD |te m] jednoho dne mohli roztahnout sva kfidla.
VvVZ |ét nout Hlavnim poselstvim je myslenka, Ze navzdory diagndze EB

(Epidermolysis Bullosa Congenita — tzv. ,nemoc motylich
kridel”) je mozné prozit kvalitni Zivot. Jinymi slovy — je
mozné Zit a nikoli jen prezivat. O tom, co je to ,kvalitni
Zivot” se tady nebudu nijak dlouze rozepisovat, nebot kaz-
dy z ndas miZe mit o daném tématu odliSnou predstavu.
Pro nékoho bude ,kvalitni Zivot” predstavovat funkéni
rodinu, pro nékoho dalSiho pracovni Uspéchy a financni
nezavislost, jiny povaZuje za naplnény Zivot takovy, ktery
je plny dobrodruzstvi s pfateli. Tato predstava se jisté mé-
ni spolu s vékem. V obecné roviné se ale pravdépodobné
shodneme na tom, Ze zminéna kvalita je dana zazitky a
prozitky, smyslem, kvalitnimi mezilidskymi vztahy, védo-
mim, Ze nas ma nékdo rad a rovnéz pocitem, Ze jsme v
nécem dobfi, néco dokdzeme a zaZivame Uspéch. To vse je
ale podminéno jistou mirou samostatnosti, na niz je velmi
tésné navazdna zodpovédnost za sebe a své zdravi.

Sdige. Wbl Dbkt
Ercium wrnikin o pedecry MIRSTESATVA FORAVOTRCTVICR

(KD)
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Na Novy rok o danovy skok

Opét se Vas pokusim informovat o dannovych zménach, které by se Vas mohly tykat.
Nejzajimavéjsi zménou je pro vsechny jisté zruseni superhrubé mzdy, zakladem pro dan vroce 2021 tedy bu-
de hruby pfFijem bez pficitani pojistného. Soubézné byla zrusena pro rok 2021 i solidarni dari.

Zvyseni rocni slevy na poplatnika z ¢astky 24 840 K¢ malni odecet urokd z hypotéky na bytové potreby

na ¢astku 27 840 K¢. odcitatelné od zakladu dané z 300 tisic na 150 tisic K.
U nemovitosti nabytych pred 1.1.2021 zU{stava

Byla zruSena také dan z nabyti nemovitych véci, ale v platnosti plvodni ¢astka tj. 300 tis. K¢.

byl prodlouzen casovy test na osvobozeni pfijmd  Pro rok 2020 a 2021 je mozZné si snizit zaklad dané o

z nemovitych véci z 5 na 10 let. SniZil se také maxi- poskytnuté dary az do 30 % zakladu dané.

0d 1.1.2021 se zvysila minimalni mzda na ¢astku 15 200 K¢.

Od minimalni mzdy se odvozuje napf.

e vySe pojistného na zdravotni pojisténi u zaméstnancl na minimalni vymérovaci zaklad 15 200 K¢ a u osob
bez zdanitelnych pfijm{ ta v roce 2020 ¢inila 1971 K¢ a od 1.1.2021 se zvysila na 2052 K¢.

e vyse slevy za umisténi vyZivovaného ditéte v predskolnim zafizeni tzv. skolkovné, kterou mize uplatnit je-
den z rodic¢h za rok 2021 na jedno dité v maximalni vysi 15 200 K¢

e podminku pro narok na danovy bonus na dité — za rok 2021 bude nutné dosahnout pfijmd minimalné ve
vysi 91 200 K¢ (maximalni vyse dafiového bonusu byla dosud zastropovéna na 60 300 K¢, pro rok 2021 je
vSak tento strop zrusen)

e osvobozeni pravidelnych dichodd nebo penzi do vySe 36ndsobku minimaini mzdy rocné tedy do vyse
547 200 K¢ za rok 2021.
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V kontextu s Koronavirovymi omezenimi by se vas také mohl tykat NOVY KOMPENZACNI BONUS od
1.2.2021.

Osobni rozsah:

e 0sVC Vylou&ené subjekty:
® spolecnici malych s.r.o. e nespolehlivy platce
e dohodari e nespolehliva osoba

Hmotné podminky pro vznik naroku na bonus:

® prevazujici ¢ast pfijmd ve srovndvacim obdobi pochazela z jedné nebo vice ¢innosti, které byly dotéeny
krizovymi opatfenimi

e pokles trzeb o vice nez 50 %

® porovnava se vyse prijmud ve srovnavaném obdobi s primérnou mésicni vysi prijma ve srovnavacim obdo-
bi

® srovnavané obdobi je kalendaini mésic predchazejici bonusovému obdobi

® srovnhavaci obdobi je obdobi 3 po sobé jdoucich kalendafnich mésicli v obdobi od 1. listopadu 2018 do 31.
prosince 2019, jejichZ nazvy se shoduji s ndzvy 3 kalendarnich mésicl bezprostfedné predchazejicich bonuso-
vému obdobi

e priklad

O bonusové obdobi unor 2021

O srovndvané obdobi  leden 2021

O srovndvaci obdobi 1.listopad 2018 az 31.leden 2019

O narok vznikne, pokud pfijem za mésic leden 2020 je aspori o 50 % nizsi nez primérna vyse prijmi
v obdobi listopad 2018 aZ leden 2019
udaje o relevantnich pfijmech ve srovnavacim a srovnavaném obdobi uvede Zadatel v Zadosti

o O

namisto prevazujici ¢asti prijma lze zohlednit prevazujici ¢ast pridané hodnoty pochazejici z dané
¢innosti - typicky pfi porovndni napf. prodeje zbozi s malou marZi a poskytovanim sluzeb s vysokou
pfidanou hodnotou

O namisto srovndvaciho obdobi Ize pouzit rozhodné obdobi, tj. obdobi od 1. ¢ervna 2020 do 30. zari
2020

pokud je OSVC nebo spoleénik s.r.o. umistén do karantény, neprovadi se ve vztahu k tomuto dni
Zadny test poklesu pfijmu, tedy za tento den nalezi KomB i v pfipadé, Ze nedoslo k poklesu ptijmd o
50 %

VysSe bonusu:

e 1000K¢/den

® pojistka proti ,pfekompenzaci subjektli s malymi trzbami — napf. dichodci/podnikateli, ktery ve srovna-
vacim obdobi roku 2019 mél pfijmy 10 000 K¢ a ve srovnavaném obdobi roku 2021 jen 4 000 K¢, bude vypla-
cen jen pokles, tj. 6 000 K¢ za dany mésic

Délka trvani Kompenzacniho bonusu 2021:

® ze zdkona 2 mésice (Unor a bfezen 2021)

e délku Ize prodlouzit nafizenim vlady pfi trvani krizovych opatreni

neni zde pfima vazba na existenci nouzového stavu

Soubéh s pozimnim Kompenzacnim bonusem:

e v pripadé soubéhu v obdobi od 1. nora do 15. Unora se provede zapocet

® nouzovy stav, vyhlaseny vladdou od pondéli 15.2. se nepovazuje za prodlouZeni nouzového stavu podle
podzimniho Kompenzacniho bonusu

pokud tedy poplatnik pozada o podzimni Kompenzacéni bonus za obdobi od 23.1. do 15.2 a posléze i o Kom-
penzacni bonus za obdobi od 1.2. do 28.2., tak nejprve dostane za obdobi 23.1. az 15.2. ¢astku 500,- K¢/den a
potom za obdobi od 1.2. do 15.2. ¢astku 500 K¢/den a za obdobi od 16.2. do 28.2. ¢astku 1000 K¢/den

(zdroj: Zakon o dani z pFijma, mfcr.cz, Komora dafiovych poradcti — Ing. Tomas Hajdusek; HS)
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MUj osobni krizovy plan

Bfezen ¢.1/2021

Chvile, kdy nam do Zivota v rlizné intenzité vstoupi stres, jisté vsichni velmi dobfe zname. Stresorem mze
byt partner, déti, domaci vyuka, zaméstnani, rodina, onemocnéni, rutinni oSetfovani. V posledni dobé se
pridava fada stresorl plynoucich z aktualni spolecenské situace — fada omezeni, intenzivni pocit strachu a

ohrozeni, atp.

Kazdy z nds ma néjaké své osvédcené zplsoby,
jak se stresem pracovat, vime, co na nas ,plati, co
funguje, néjakym zplsobem se sebou umime
,2achazet”. Nékdo vybéhne ven do pfirody, aby se
nadychal ¢erstvého vzduchu, jiny voli fyzickou aktivi-
tu, pfi které zapomene na to, co ho tiZi, nékdo sidhne
po rucnich pracich, nékdo si pusti hudbu, pro jiného
je zachranou telefonat s kamaradem nebo sourozen-
cem...VSechno jsou to jisté vyborné napady, nicméné
v okamziku, kdy stres nastoupi ve své plné sile, mlze
byt velmi tézké si na cokoli ze zminéného vzpome-
nout. V takovych momentech byvdame tak zahlceni
emocemi, Ze uz vétsinou nezbyva kapacita na vymys-
leni toho, co by mi mohlo v dané chvili ulevit. Clovék
tak mlZe sahat k rychlejsim fesenim, ktera vsak neby-
vaji v dlouhodobém méfitku dobrou volbou. Mam na
mysli cigaretu, alkohol, cukr,...

Jedna z moZnosti, jak se o sebe v krizovych
momentech umét postarat, je velmi prosta — nachys-
tat se na takové okamziky dopredu. Doslova si napla-
novat, jaké Cinnosti mGzu délat, kdyZ prijdou tézké
chvile, na koho se obratit, kam se uchylit.

Organizace ,Nevypust dusi“ vytvofila velmi
jednoduchy (a tim uZite¢néjsi) navod na zminénou
pfipravu. Krizovy plan si vyplite idealné v klidu, abys-
te méli prostor se nad jednotlivymi body upfimné
zamyslet. Nasledné si ho mizZete umistit na viditelné
misto (typicky ledni¢ka), nosit ho u sebe, uschovat si
ho na svoje tajné misto nebo ho naopak sdilet se cle-
ny domdcnosti, aby védéli, jak vdm v pfipadé potreby
pomoct.

Formulaf  k  vytisknuti  naleznete na
www.nevypustdusi.cz nebo na www.ebcentrum.cz v
sekci psycholog.

MUJOSOBNI

KRIZOVY PLAN

Citim, fe toho je
na meé moc, kdyi:

Vici, kkeré mi pomahaji,
kdyi mineni dobie:

Blizel lidé, na které
se miiu obritit:

Dalsi kontakty nebo zdroje,
kde mbiu vyhledat pomoc:

O
O

Dobrym rozptilenim pro mé mite byt tFeba:

Mista, kde se citim
vbezpeik

Cinnosti, pfi kterjch
se citim v bezpedi:

O Links bezped - 1161 {wew nkabespocicz)

Linka pryii v hickd podnaec - 118 123

Parviad lerlin priys et Ko po rmsoci 23 §

W DU R £ |

Enavypuaidus |

HEVYPUST
oudn

(KD)
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Vitdaz v kategor Stisdnd

,,.*» Neziskovka roku
2018

e ra u PROVERENA

pomahame lidem

s nemooi motylich kridel
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