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UVODNIK

Cerven ¢.2 /2021

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

druhym ¢islem DEBRA novin se pomalu ale jisté preklapi rok 2021 z prvni poloviny, ktera byla stéle ve zna-
meni omezeni a nezvykle dlouhého zimniho pocasi, do druhé poloviny, od které si slibujeme, Ze se nase Zi-
voty uZ vrati do normalnéjsiho rezimu. S pfichodem teplého pocasi slunecni paprsky vykukuji skrze oblohu

¢im dal castéji a nase Zivoty ziskavaji novy a radostnéjsi rozmér.

Spolu svyraznym rozvolnénim se vsichni téSime na
nové prilezitosti, zazitky a dalsi podnéty, od kterych byli
mnozi z nds po dlouhou dobu odtrzeni.

NeZ se vsichni spole¢né setkame, doprejte si vychazku
nebo vylet ktery Vam doda energii a na okamzik vytrh-
ne ze stereotypu. Vynahradte si ¢as s blizkymi a prateli,
od kterych byli mnozi z nas po dlouhou dobu odtrzeni.
Doprejte si také malickosti, které obohacuji nasi kazdo-
dennost. Je ale urcité namisté stale myslet na své zdra-
vi a opatrnost, abychom se mohli brzy vsichni ve zdravi
setkat.

U nas v Debfe toho pro Vas spoustu chystame a véfi-
me, Ze se uz budeme moci potkavat a také, Ze se nase

zUcastnit také mezindrodni DEBRA konference. O tom
vSem a mnohém dalsim se doctete na dalSich strankach
novin. Mame velkou radost ze zaloZeni Rady pacient( a
tésime se na spolupraci s Vami, na vase podnéty a na-
pady. DEBRA je tu stdle pro Vas, nevahejte se proto na
nas obratit, pokud pro Vas mlieme cokoliv udélat.
Tésime se vse dobré, co druha polovina roku pfinese,
tésime se na kazdého z Vas a pevné vérime, Ze tento
rok uz bude ve znameni malych i velkych radosti, setka-
vani a vzajemného sdileni. ;
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Akce s DEBRA CR nebo pro DEBRA CR

Mame velkou radost, Ze uz zase miZeme poradat akce! A to jak ty pro nase “Motyli rodiny”, tak pro nase
podporovatele, pfiznivce a fanousky, bez kterych bychom nemohli poskytovat poradenstvi, pofizovat po-
mticky a oSetfovaci materidl, ... zkratka podporovat “Motylky” v jejich kazdodennim Zivoté. Tady je seznam
udalosti, o kterych nyni vime. Dalsi budou, véfime, pfibyvat a sledovat je mizZete v kalendafi na naSem we-
bu www.debra-cz.org/o-debra-cr -

AKCE PRO VEREJNOST J
AKCE PRO PACIENTY '

17.6. Praha Piknik NADOTEK Po loriském vydareném pikniku, kde se
sesel cely DEBRA tym s EB rodinami i nasi-
mi milymi patrony a také se zastupci fi-
rem, které Debru podporuiji, pfipravujeme
druhy rocnik. Budeme zde mit opét moz-
nost osobné se vidét a popovidat si. Moc
se tésime!

18.-19.6. |Skalna Vildstéjnsky hodokvas Hudebni festival na hradé Vildstejn podpo-
fi pacienty s nemoci motylich kfidel.

18.-20.6. | Zamberk Sraz VW Touran Clubu CZ Fandové automobilt VW Touran mysli na
“Motylky”. Daruji jim vytéZzek z tomboly

11.-16.7. | T¥i Studné Letni pobyt pro rodiny s EB Tydenni ozdravny pobyt pro rodiny s ne-
moci motylich kfidel je jednou z akci pofa-
danych DEBRA CR, kterad umoziiuje setka-
vani rodin, kde se vyskytlo toto vzacné
onemocnéni. Je zde prostor pro sdileni
zkusSenosti, nazoru i pocitl. A také je to
tyden plny zazitk pro malé i velké bez
ohledu na jakékoli odliSnosti a handicapy.
Vice na str. 3.

11.9. Pfibram Béh do Svatohorskych schodti | Béh hasi¢li do Svatohorskych schod( je
unikatni zavod dvojic hasi¢d v béhu do
schod(l na pfibramskou dominantu - Sva-
tou Horu. | zde chtéji podpofit "Motylky".

16.-19.9. |On-line DEBRA International Congress | Mezindrodni konference o nemoci moty-
2021 lich kfidel probéhne tentokrat on-line.
Diky tomu to bude asi nejvétsi setkani lé-
karl, vyzkumnych pracovnikil, podporova-
teld, pecujicich i samotnych pacientd s
nemoci motylich kfidel. Ti se mohou navic
registrovat a Ucastnit online konference
zdarma. Poradatelem je DEBRA Rusko.
Vice nastr. 4.

24.-26.9. |Brno DEBRA konference Konference pro rodiny, kde Zije pacient s
nemoci motylich kfidel, patfi k tradi¢nim a
velmi dlleZitym projektGm DEBRA CR.
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Letni pobyt

Tésime se na letni ozdravny pobyt, ktery se zatim dle povolovani vladnich omezeni bude realizovat.
S ohledem na stavajici pandemickou situaci jsme se rozhodli ke zméné mista konani letniho ozdravného po-
bytu. Sirsi lokalita z(istava stejna Vysocina - u Nového Mésta na Moravé.

Misto: penzion Horacko — Tfi Studné https://www.horacko-penzion.cz/kontakt/

Termin: 11.7. - 16.7.
Pfijezd: v nedéli 11. 7. po 15:00
Odjezd: v patek 16.7. po snidani

Misto je stejné jako Radesin, kam jsme jezdili, obklo-
pené krasnou prirodou - lesy, loukami, rybniky
(Sykovec a Medlov). Cely penzion budeme mit JEN
pro sebe bez vstupu jinych host. O tuto dlleZitou
podminku ndm s ohledem na nakazu COVID-19 slo.
Program chystame jak pro détské pacienty
(sourozence), tak dospélé a vase pecujici osoby
(rodice). Opét se mlizete tésit na rlzné hry, dovadeéni,
taborak,...prednasky a workshopy na témata tykajici
se nemoci motylich kfidel a Zivota s ni.

Pfihlasku nam, prosim, vypliite v online formulafi.
Jedna rodina vyplfiuje jednu prihlasku spolecné.
www.tinyurl.com/pobytDEBRA

Termin uzavérky ptihlasek je 30.6.2021. ALE kapacita
penzionu je omezena 65 lUzek. Proto, prosim, neod-
klddejte poslat svoji pfihlasku co nejdfive. Pfednost
Ucasti na letnim ozdravném pobytu maji pacienti a
jejich pecujici osoby. Kdo si nebude védét rady
s online formularem, kontaktujte Alici Brychtovou
(alice.brychtova@debra.cz; 608 384 562).

Cena pobytu 1030 Kcza cely pobyt je ddna metodi-
kou MZ CR. A je uréena pro tuto cilovou skupinu:

- pacienta s EB bez omezeni véku

- jeden dospély doprovod u pacienta nad 18 let véku
- dva dospélé jako doprovod u pacienta do 7 let vé-
ku

- dva dospélé jako doprovod u détského pacienta s
vainou formou EB

- jednoho sourozence pacienta

Cena pro dalsi ¢leny rodiny je dle ceniku penzionu
(https://www.horacko-penzion.cz/cenik-ubytovani/).

U dospélého vychazi na 900 ké/os./noc/plnd penze
den. U déti bude cena poniZena dle individualni do-
mluvy.

Déti do 3 let maji ubytovani zdarma. Cena za stravné
dle individualni domluvy. (volejte Alici Brychtové).
Potvrzeni prihlasky a finalni kalkulaci ceny pro vas ¢i
vasi rodinu zasleme na vas e-mail po obdrzZeni ptihlas-
ky. Pobyt se hradi pfimo na misté v hotovosti. Zvy-
hodnéna cena - Ghrada DEBRA CR. Samoplatci pfimo
penzionu Horacko.

Psi mazlicky tentokrat prosim nechte doma. V hotelu
se totiZ nachazi wellness centrum.



https://www.horacko-penzion.cz/kontakt/
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Dulezita informace ke COVID-19:

Vzhledem k tomu, Ze se jednd o ozdravny pobyt pro pacienty s chronickym onemocnénim, je nutné, abychom
se fidili smérnici jako v pfipadé I1éCebného zafizeni — v naSem pfipadé nafizenim hlavni hygienicky FN Brno.

Na ozdravny pobyt bude mozno pfijet:

1) s negativnim PCR testem u kazdého ucastnika. Dle vladnich instrukci je nyni moZno i PCR test 2x do mésice
mit ZDARMA. Test nesmi byt starSiho data nez 2 dny pred pfijezdem na pobyt.
2) po prodélaném onemocnéni COVID-19 v poslednich 90 dnech.

3) po ukonceném ockovani proti COVID-19 a uplynuti 14 dnl po druhé davce.

Vyjimky:
1) pacient do 1 roku.
2) détsky pacient, ktery ma problém se sliznici.

Ve vysSe uvedenych vyjimkach bude dostacujici do-
maci antigenni test - udélany v den odjezdu a dalsi
na letnim pobytu ob den. Je na vas, zda vyberete
test slinny nebo vytérem z nosu. Poprosime ty z
vas, ktefi budete chtit u svych déti vyuzit této vy-
jimky - napiste informaci na e-mail ali-
ce.brychtova@debra.cz. Na pobytu jiz oba typy
testd budeme mit s sebou.

U vsech variant si na pobyt vezméte potvrzeni k testim. U antigennich domdcich testl postaci fotografie v mo-

bilu.

(AB)

Mezinarodni DEBRA Kongres bude online

Prvni globalni DEBRA kongres se uskutecnil v Londyné v lednu roku 2019, kolikovou stafetu poradani dalSiho
kongresu tam piebralo Rusko a dal$i mezinarodni DEBRA Kongres se tak uskutec¢ni od ¢tvrtka 16. 9. do nedé-

le 19. 9. 2021.

DEBRA INTERNATIONAL
RUSSIA CONGRESS 2021

Uzasnou prileZitosti pro nas viechny je fakt, e se
kongres porada jako ,online zazitek” a kazdy, at uz
pracovnik organizace, lékar, vyzkumnik nebo pacient
se mlZe kongresu zUcastnit ze své pracovny nebo
obyvaku a cerpat tak inspiraci a novinky v oblasti vy-
zkumu, péce o pacienty a prace s EB komunitou. Hlav-
nim jazykem této konference pak bude anglic¢tina.

Reditelka DEBRA Russia, Alena Kuratova, za organi-
zacni tym uvadi: ,Spojime ucastniky z vice neZ 60 ze-
mi, véetné zemi, které nemaji svoji mistni organizaci.
Diky tomu je letosni kongres nejdostupnéjsi a nejroz-

sdhlejsi akci v ramci EB komunity, jakd kdy byla dopo-
sud uskutecnéna.”

To nejlepsi jsem si nechal na zavér a to je fakt, Zze pro
pacienty je registrace k Ucasti na této konferenci
zdarma a zahrnuje program: zahajovaci a zavérecny
ceremonial, workshopy pro pacienty, networking,
védeckou ¢ast programu a mnohé dalsi. Do vasich e-
mailovych schranek Vam brzy posleme vice informaci,
véetné navodu na registraci a tésime se, Ze se vsichni
na kongresu potkame.

(PM)
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BARIDI WEAR® znacka, ktera vznikla na pfani rodict

Pokud mate malé déti, jisté znate nasi znacku Little Angel®, ktera si
za 12 let na trhu vydobyla pfedni misto, coby kvalitni termoregulacni
obleceni pro déti a to od téch nejmensich az po velikost 164. Diky
idedInim vlastnostem a jemnosti vyrobku samotného si déti nase
produkty zamilovaly.

A protoZe rodice vidéli, jak jsou jejich ratolesti v oble-
¢eni z Outlastu® spokojené, chtéli vyrobky
s Outlastem® vyzkouset i na sobé. Chodilo ndm mno-
ho proseb a Zadosti o obleceni pro dospélé. A my po-
chopitelné vyhovéli. Tak se v roce 2017 zacal pomalu
psat pribéh znacky BARIDI wear®. Vzniklo unikatni
obleceni vhodné jak na sport, tak na bézné noseni.
Proslo mnozstvim aktivit a vSude obstadlo na vybor-
nou. Nosi jej ucitelka jogy, kulturisté, ale i milovnici
toulek pfirodou. To vSe pti zachovani stejnych vlast-
nosti, jako ma nase obleceni pro nejmensi. | u Baridi
Wear tedy plati, Ze ve své hladké varianté je vhodné i
pro zakazniky Ié¢ené s nemoci motylich kfidel.

Pro¢ zrovna Baridi Wear®

SARI

Jasnou inspiraci a metaforou pro nasi znacku se stal
ledni medvéd, ktery je také zakomponovany do nase-
ho loga. Medvéd ledni je sice bily, ale ma cernou kuizi,
diky které |épe vstfebdava teplo. Jeho chlupy jsou duté
a prlihledné, coz rovnéz pomaha jeho vyborné termo-
regulaci. | samotna medvédi kliZe je vybornym izolac-
nim materialem. Je tedy jasnym favoritem pro repre-
zentaci naseho termoregulaéniho obleceni. Samotné
sllivko baridi znamena ve svahilstiné pfijemny chlad,
coZ je presné ten pocit, ktery ziskate nosenim naseho
obleceni v letnich dnech. Ale to uZ je jen vtipna drob-

nost do mozaiky vzniku nasi znacky. (DJ)

V obchodech s oblecenim pro malé i velké jsou diky vstficnosti firmy umistény kasicky pro
podporu pacientl s EB. Nakupujici tak pfispéli krasnych 6 163 K¢.
DEBRA CR dékuje viem za prizen!
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Dopis pacientim

Vazeni pacienti, rodice pacientl a pecovatelé,

rada bych Vas touto cestou oslovila s nabidkou pripojit se k nam a vstoupit do Rady pacientli s nemoci moty-

lich kridel.

Jak jste jiz urcité postrehli, DEBRA CR nas mimo jiné zastupuje v zaleZitosti tykajici se novely zdkona 48/1997
Sbh., o veifejném zdravotnim pojisténi, ktera ustanovuje definici pacientské organizace. Pokud by byla novela
schvalena, tak jak je navrZena, znamenalo by to, Ze by nas DEBRA nemohla hajit nase prava, tak jak to déla
dosud. Cela zaleZitost nas vedla ktomu, Ze jsme zaloZili jako novy organ v zakladaci listiné Radu pacientd.
Krom pocatecni vétsi aktivity spojené se zvySenou administrativou se pro nas pacienty nic neméni. Budeme
stale soucasti DEBRY jako takové, budeme informovani o ¢innosti DEBRY a muiZeme vznaset podnéty a pfipo-
minky kjejimu chodu. Jen se to muselo zakotvit v zakladaci listiné, aby méla DEBRA vétsi oporu, a

i na papite byla tim ¢im je, pacientskou organizaci.

K samotné Radé pacient: Rada pacientl je sloZena
z pacient(, zdkonnych zastupcl a pecovatelll. Co se
tim, Ze se zapojite, stane? Vlastné nic zasadniho. Ob-
¢as Vam prijde
e-mail o tom co je nového. Na konferenci se spolecné
sejdeme a tam se dozvite informace o chodu DEBRY a
toho co se za ten rok uddlo. Samozfejmé, ten, kdo se
nezucastni o informace nepftijde, bud se zaslou e-
mailem, nebo budou k nahlédnuti v DEBRE. Budete
moci kandidovat do Spravni rady DEBRA CR a
z naseho stredu je volen Vybor rady pacient(, ktery
Vas po dobu dvou let bude zastupovat. Veskera prava
a povinnosti naleznete v dokumentu ,Zakladni usta-
noveni a Jednaci ¥ad Rady pacientd DEBRA CR, z.U. a
voleného Viyboru rady pacientl DEBRA CR, z.0.“, kte-
ry byl schvalen Vyborem rady pacientd dne 10. 5.
2021.

Tento dokument v¢. Registracniho formuldre jsou
k dispozici

zde: https://debra-cz.org/dokumenty-a-

publikace v sekci dokumenty DEBRA CR — pro klienty
DEBRA CR.

Vybor rady pacientll ma 7 ¢lend. Na prvni on-line

schlizi 29. 4. 2021 byli ze vSech pfitomnych zvoleni
tito ¢lenové: Jana Erhardova — pfedseda, Jan Prochaz-
ka — mistopredseda, Zuzana Marcinova, Marcela Krej-
¢i, Roman Strycek, Denisa Prochazkovd a Véra Cim-
burova.

Vse si v klidu proc¢téte a pokud budete chtit ndm po-
moci, tfeba jen tim, Ze se zaregistrujete budeme radi.
Vsichni si uvédomujeme, co pro nds DEBRA dél3, a
nejen pro nas, ale i pro lékafe a EB centrum. Jsem
jedna z téch, kterd zaZila Zivot bez DEBRA CR a diky
tomu si to bez ni nedokazu predstavit. UZ kvili sobé
nebo svym détem, pojdte s nami do toho!

Jak se zaregistrovat?

Registraéni formular vyplnite, podepiste a naskenova-
ny/ofoceny zaSlete na jfelcmanova@volny.cz alias
jerhardova@soukroma.cz. J& ho necham do 14 ti dni
schvdlit a zaslu Vam ho potvrzeny zpét. Nemate-li
moznost zaslat formular elektronicky, mdzete ho ne-
chat pfi Vasi navsétévé v DEBRE nebo a? se uvidime
osobné pfi néjaké prileZitosti vyplnime ho spole¢né.

Dékuji vSem a tésim se na vidénou



https://debra-cz.org/dokumenty-a-publikace
https://debra-cz.org/dokumenty-a-publikace
mailto:jfelcmanova@volny.cz
mailto:jerhardova@soukroma.cz
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Medailonky Vyboru rady pacientl
Denisa Prochazkova

Jmenuji se Denisa Prochazkova a jsem maminkou (syn 1 rok EB a dcera 3
roky zdrava) a manzelkou (EB manZel) dvou statecnych motylk( s for-
mou simplex. Pochazim z Brna, ale uzZ roky Zijeme ve Svitavach.

Péce o rodinu je i mé hobby, miluji travit veskery ¢as se svoji rodinou,
uzivat si kazdé spolecné chvile, nejlépe venku pfi slunicku, kde mizeme
vSichni nacerpat novou energii.

Do rady pacientd jsem se prihlasila proto, abych hidjila nejen prava své
rodiny, ale i vSech EB pacientl pfedevsim z pozice matky nezletilého,
ktery se nemUZe branit a sdélit své neduhy a bolesti. S vétsinou pacientl
a zaméstnanct DEBRA CR se zndme, jsme v kontaktu a moc rida je
vzdycky vidim a slySim. Jsme jedna velka rodina, ktera si mlze popovidat
o ¢emkoliv a nikdy vas nikdo neodsoudi, ba naopak pochopi a pomUze.
MuzZeme spolecné sdilet své bolesti, pocity a trapeni, ohledné EB, ktery
nikdo jiny nepochopi. Proto je potfeba bojovat za nasi rodinnou organi-
zaci Debru! Musime byt spole¢né silni, semknuti drZet spolu a bojovat
zuby nehty, aby nas nikdo nerozdélil! :)

Roman Strycek

Pecujici osoba o pacienta s EB (uZivatele sluzeb DEBRA CR od vzniku pacientské organizace).

Jan Prochazka

Jsem hrdym tatinkem malého 4 letého Péti s EB dystrofickou formou . Zajimam se o déni kolem a snazim se si
neustale rozsifovat rozhled. Denné hleddme nové mozZnosti jak ulehgit a zpfijemnit Zivot Petfikovi a vSéem lidem
trpicim touhle nemoci. Snazime se nevzdavat a obdivuji energii ,kterou i Ti nejmensi bojovnici maji v takové
davce, kterd je tézko popsatelna. Vazim si organizace Debra za jeji praci a chtél bych ji byt ndapomocny, proto
jsem se ted'stal mistopredsedou rady pacient. M{j den je naplnény tehdy ,kdyZ na détské tvari vidim smich.

Zuzana Marcinovad

J4 a mdj syn /10let/ jsme pacienty s EB. Zijeme v Berouné, kde déti chodi
do 3koly a taky tam pracujeme. VyrUstala jsem na Slovensku, ale Beroun
je maj domov jiz 15 let. Mame to tady moc radi, lesy kolem a hodné hra-
da k vyletim.

Pracuji jako referent zdkaznického servisu pro nejvétsi lisovhu gramofo-
novych desek v Evropé, svoji praci miluji, a i pres m(j ,hendikep” je to
v praci super. Lidi mé berou takovou, jaka jsem a na nic si nehraji.

Radi se setkdvame s ostatnimi pacienty z Debry a mimo akci které porada
DEBRA. Jsme jako jedna rodina a za to vdé¢ime nasi pacientské organiza-
ci DEBRA.
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Jana Erhardova

Spolu s dcerami (10 a 13 let) jsme EB pacienty s dystrofickou formou.
Zijeme v Praze a ¢asto z ni mizime ven na chatu do blizkosti Kivoklat-
skych lest. Radi jezdime na akce poradané DEBROU a téSime se na setka-
ni s ostatnimi, které nam davaji pocit, Ze v tom nekoncicim boji s EB nejs-
me sami a mlzeme se podélit o své starosti, které kdo nezazil, nepocho-
pi. Zalozila jsem soukromou skupinu na FB, ktera je urcena pro sdileni
nasich starosti, dotazl, rad a radosti. Pracuji jako referent ve statni spra-
vé a vedu spolek rodi¢li ve skole kterou holky navstévuji. Nyni jsem pred-
sedou Vyboru rady pacientl a jsem rozhodnuta, za nas vSechny, spolu
s DEBRA CR bojovat za nase prava. A co mam rada? hrabani se v hliné pfi
pleti plevele, protoZe si pfi tom vycistim hlavu; cestovani a poznavani
nového; také knizky jenze, kdyzZ se zactu nevim, kdy prestat.

Marcela Krejci

Jmenuji se Marcela Krejci, je mi 39let a Ziji se svoji rodinou v Lokti neda-
leko Karlovych Var(. Pfed 12lety, kdyZ jsem byla poprvé téhotnd, jsem se
dostala k Debfe. Védéla jsem, Zze mam EB, ale netusila jsem, jak velké
mnoZstvi lidi touto nemoci trpi. Na prvni DEBRA konferenci jsem si uvé-
domila, Ze proti vaznym pacientlim jsem zdrava, ale zase proti zdravym
lidem jsem nemocna. DEBRA kromé jiného hodné pomaha v osvété! Pro
mé je velkym pfinosem, ze kdyZz nékomu feknu o své nemoci, i kdyZ na
mé na prvni pohled neni skoro nic poznat, lidé uz tuto nemoc znaji a né-
ktefi i vi, co obnasi! Proto jsem bez vahani pfijala pozvani do Vyboru ra-
dy pacient(, abychom spoleéné bojovali za pacienty a za Debru, ktera je
pro vsechny obrovskou podporou a pomoci!

Moje $tésti je, Ze mam dvé krasné a zdravé déti, jsem Stastné vdang, a i
pres néjaké handicapy je mQj Zivot spokojeny. DEBRA pomaha tém, které
EB trapi, aby i oni byli stastni, jak nejvic to jde!

. R >
Véra Cimburova E i': ?
Sueg

Se svou rodinou Ziji v malé vesnicce u krasného mésta Pisek. V roce 2009
se nam narodila druhd dcerka Verunka. Po nékolika mésicich béhani po
doktorech ji byla diagnostikovdna EB dystroficka forma. Upfimné feceno
do té doby jsem o EB vibec nevédéla. DEBRA pro nas v tu chvili byla svét-
lem na konci tunelu, po vsech téch narocnych meésicich zjistovani, co
Verunce vlastné je. DEBRA se pro nds stala rodinou, radi jezdime na akce
poradané DEBROU, kde si navzdjem s ostatnimi rodi¢i déti s EB a samot-
nymi pacienty miZeme poradit, sdélit si své starosti a radosti. Pracuji
jako technicky asistent v nadnarodni spolec¢nosti. Vedu krouzek Mladych
hasi¢ll a jezdim jako vedouci na tdbory. Casto béhdm po zahradé a
zkrasluji co se da — kyticky jsou moji zalibou. Ve volném case casto jezdi-
me na vylety na kolech, také rdda chodim na dlouhé prochazky do lesa
s nasimi psimi kamarady, nékdy s rodinkou a nékdy sama — je to skvély
relax.
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Spravedliva definice pacientské organizace

Informovali jsme Vas uz v minulych &islech o tom, Ze pacienti s nemoci motylich kfidel a mnozi dalsi, mohou
jiz brzy pfijit o své zastoupeni v jednanich s ministerstvem nebo pojistovnami. Dlivodem je sporny pozmério-
vaci navrh, ktery ministerstvo zdravotnictvi vlioZilo do pravé projednavané a velmi dulezité novely zakona o
verejném zdravotnim pojisténi. Podle tohoto navrhu maji byt pacientskou organizaci vyhradné spolky, vylou-
¢eno je naopak 14 dnes uznavanych pacientskych organizaci s pravni formou obecné prospésné spolecnosti a

zapsaného ustavu, kterym je i DEBRA CR.

Situace ohledné projednavaného zakona a pozménio-
vacich ndvrha se stale vyviji, dovolim si vSak shrnout
soucasny vyvoj. Spolu s pozménovacim navrhem ob-
sahujicim problematickou definici jsou podany také
dalsi pozménovaci navrhy, dva z nich obsahuji spra-
vedlivou definici pacientské organizace, zahrnujici
také ostatni pravni formy. Vybor pro zdravotnictvi
Poslanecké snémovny ovsem vydal doporucujici sta-
novisko pro definici diskriminacni. Asociace Verejné
Prospésnych Organizaci (AVPO), DEBRA CR, a mnozi
dalsi mluvi se zdkonodarci, vysvétluji jim dopady jed-
notlivych pozménovacich navrhli a spolecné se snazi
presvédcit zdkonodarce o tom, aby byla schvdlena
takovd definice, kterd zddnou organizaci, Zadnou dia-
gnodzu ani zadného pacienta, nevylucuje z procest ve
statni spravé.

Ve véci definice se velmi snaiime vést dialog
s Ministerstvem zdravotnictvi a diskutujeme také s
dalSimi organizacemi, bez ohledu na jejich pravni for-
mu. Za Debru jsme zorganizovali setkdni s ostatnimi
pacientskymi organizacemi, advokaty a nékterymi
politiky, dale jsme také byli pozvani na kulaty stdl
poradany Ministerstvem, ktery ale mélo za cil rozpty-
lit nase obavy a Zadny konkrétni vystup nepfrinesl.
Dal3i kulaty st@l se konal z popudu Ceského institutu
vseobecného zdravi, Ministerstvo se ale, spolu

s predsedou Pacientské rady Ministra, na posledni
chvili omluvilo, presto pak kulaty stll probéhl ve for-
mé panelové diskuse. Téma také rezonuje ve verej-
ném prostoru, odbornych zdravotnickych médiich,
v deniku E15 a dalSich médiich.

Na nasi stranu se ale nepfiklanéji jen pravnici, zdra-
votni experti, ale také mnozi dalsi. Vybor Poslanecké
snémovny pro legislativu a financovani vydal usnese-
ni, kterym povéfil Helenu Valkovou (ANO), zmocnén-
kyni pro lidska prava: ,,Aby v zdjmu rovného pfistupu
k pacientum podpofila prijeti takové definice paci-
entské organizace, kterd nebude diskriminacné rozli-
Sovat mezi stdvajici pravnimi formami pacientskych
organizaci“. Déale se na nasi stranu postavila také
Kancelar verejného ochrance prav, kterou jsme po-
Zadali o stanovisko v této véci, zastupkyné Monika
Simlinkové pak konstatovala: ,SdruZovaci princip
povazuji ve svétle Umluvy o prdvech osob se zdravot-
nim postiZenim za klicovy pro zastupovani lidi s posti-

Zenim, potaZmo pacientd. Neshleddvam vsak divod-
nym, aby byly z moZnosti ziskat status pacientské
organizace a priori vylouceny organizace s jinymi
prdavnimi formami“.

Rozhodnuti je na poslancich a posléze senato-
rech. Zprostfedkovavame zdkonodarciim komplexni
pohled na tuto problematiku, aby mohli kvalifikova-
né rozhodnout a rozuméli dopadim na pacientské
organizace i jednotlivé pacienty. Véfime, Ze zdravy
rozum zvitézi, prevazi nazory odbornikd, a Ze DEBRA
CR bude moci nadale, stejné jako daldich 13 dotce-
nych pacientskych organizaci, hajit prava a zajmy
pacientd, jako to délali doposud. Drzme si vSich-

ni palce! (PM)
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Kdo jsme? - Specialisté klinického EB Centra pri FN Brno

Pfinasime druhy dil naseho ,serialu” z klinického EB Centra. Tentokrat vam pfedstavime specialisty z obort
gastroenterologie, dermatologie a psychologie. | tentokrat jsme vSem polozili stejné 4 otazky a rozsifujeme

téz informace ze svéta hmyzu. Tedy o druzich motyld.

tési.

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

Nepochazim z lékarské rodiny, avSak nas velice dobry
znamy je lékar, ktery byl pro mne vidy ptikladem. Jiz
na gymnaziu mne nezaujaly humanitni predméty, ale
vidy jsem tihla k biologii, chemii, fyzice. A po propoje-
ni vSech téchto faktl jsem se rozhodla pro lékarské
povoldni. Ceho? nelituji :-)

2) Jaky druh motyla mdte nejradéji?
Zlutaska, toho ¢lovék neprehlédne.

Zdravotni sestficku Markétu Stranskou mohou pacienti s EB a jejich rodi¢e potkat
na kozni ambulance. Sice na tomto pracovisti je ,pouze” od fijna 2020, ale i tak se
stala nedilnou soucasti tymu EB dermatologickych sester.

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

Jiz od détstvi jsem chtéla pracovat jako veterinarni
|ékarka a v osmé tfidé jsem zvifatka vyménila za lidi...
Nelituji toho, i kdyzZ laska ke zvifatim mi zlstala.

2) Jaky druh motyla madte nejradéji?
Vsechny, obdivuji ladnost s jakou poletuji vzdu-

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

Za tu kratkou dobu, co na tomto pracovisti pobyvam
si vlastné nedovedu predstavit, Ze by tyto dva celky

S MUDr. Terezou Pinkasovou se nejvice setkavaji détsti pacienti s EB, u kterych
je nutné resit vyzZivu, Spatné polykani a nemoznost pfibyvat na vaze. Ano, ano
jedna se o obor gastroenterologie.

Pani doktorku nyni na néjaky ¢as sice nahradi dalsi skvély gastroenterolog
MUDr. Eliska Hlouskova, ale MUDr. Pinkasova se uZ ted na své détské pacienty

3) V éem nejvice vidite/vnimdte spoluprdci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA CR?
Spoluprace téchto dvou subjektl je nezastupitelna.
Za prvé spoluprace na pratelské urovni, kdy ja z pozi-
ce klinika pozaddm Debru o jakoukoliv pomoc v mé
gastroenterologické praxi a vidy je mi vyhoveno,
resp. pacientlim a za druhé skvéla spoluprace gastro-
enterologa a nutri¢ni specialistky, bez které by moje
praxe nemohla fungovat. Pfijemna a pratelskd atmo-
sféra, ktera déld vse pro nase motylky.

4) Vase prani pro EB Centrum do dalsi dekady:
Aby nam pfalo zdravi a mohli jsme pracovat v soucas-
né sestaveé jesté nékolik desitek let :-).

mohly pracovat bez sebe. Z jejich spoluprace profituji
pacienti a za sebe jako pracovnika mohu fici, Ze i ja
jako sestra jsem rada, Ze mGZeme s Debrou spolupra-
covat. Vazim si jejich prace, vstficnosti, profesionality
i lidského pfistupu....

4) Vase prani pro EB Centrum do dalsi dekady:

Trochu odlehéim....... Rybku (ani by nemusela byt
zlatd), hlavné aby uméla kazdému pacientovi vyplnit
alespon jedno prani...

-y
w2y, Eurcpean
o I
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Clovéka, ktery byl u zrodu celého EB Centra a je jeho koordinatorkou,
neni jisté tfeba dlouho predstavovat. Jedna se o MUDr. Hanu Buckovou,
Ph.D., kterou potka kazdy pacient a jeho rodice, ktefi se s timto vzacnym

onemocnénim kuiZe setkaji.

1) Co Vas motivovalo nebo kdo Vads inspiroval k vybéru Vaseho povolani?
Jsem z |ékarské rodiny. Tatinek byl v praci svédomity, hloubavy, vidy mu
zaleZelo na pacientech. Jeho praci jsem sledovala détskyma ocima, jeho po-
volani mi pfipadlo smysluplné. Vahala jsem mezi studiem hudby a mediciny.
Nakonec medicina zvitézila a hudba se stala mym koni¢kem.

2) Jaky druh motyla mdte nejradéji?

Motyli jsou krasni vSichni. Néktefi upoutaji jednodu-
chym zbarvenim, jini jsou krasni pestrymi barvami na
svych kfidlech. A Ti nasi ,, Motylci“ jsou navic velmi
statecni, tvrdé se perou se svym osudem.

1) Co Té motivovalo nebo kdo Té inspiroval k vybéru
Tvého povolani?

Od détstvi jsem se hodné pohybovala v kolektivu,
mam rada lidskou spole¢nost a lidé obecné jsou pro
mé fascinujici. Jiz na stfedni Skole jsem zacala fungo-
vat jako instruktor a vedouci v ramci péveckého sbo-
ru, kde jsem se posléze stala jednou z hlavnich ve-
doucich. Prace a kontakt s détmi a dospivajicimi mé
pfivedl na volbu studia psychologie. A hodné mé
ovlivnil mUj tata, ktery mé udil trpélivé véci pozorovat
a vSimat si déni kolem sebe.

2) Jaky druh motyla mads nejradéji?
Upfimné moc druh motyll neznam, ale mam rada
modraska a pavi oko.

Cerven €.2 /2021

3) V éem nejvice vidite/vnimdte spoluprdci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA CR?
S cilem zlepsit kvalitu Zivota pacientdm s EB.

4) Vase prani pro EB Centrum do dalsi dekady:

Ziskat empatické mladé specialisty do EB tymu. Po-
kraCovat v tymové spolupraci, zachovat vzdjemné
respektovani nazorl specialistli, zodpovédny pfristup
k pacientim. Rozvijet mezindrodni spolupraci, da-
le participovat na mezinarodnich klinickych studiich.
Zachovat funkéni vazbu: EB Centrum-DEBRA CR.

Mgr. Klara Dvorakova se pacientim s EB a jejich rodinam vénuje po
strance dusevni. Naslouchd jim a provadi je jejich vnitfnimi zadkoutimi.
Klafino pUsobeni v Brné pomalu kondi, ale i tak se s pacienty a jejich rodi-
nami budeme setkavat na akcich DEBRA CR. A jeliko? Klara pat¥i do i na-
Seho tymu DEBRA, budeme ji zde s dovolenim tykat.

3) V éem nejvice vidis/vnimas spoluprdci klinického
EB Centra a neziskové organizace DEBRA CR?

Toto spojeni povazuji za naprosto jedinecné - moz-
nost propojit Iékarskou a odbornou péci o pacienty s
tim, co fesi a co je trapi v béZném zivoté, je podle mé
vyborna moznost, jak vytvofit tu pravou podporu pro
pacienty.

4) Tvé prani pro EB Centrum do dalSi dekady:
Prala bych celému EB centru, aby - stejné jako dopo-
sud - tvofilo pro pacienty tu odzu bezpedi a pfistav,
kde miZou hledat pomoc, kdy? pottebuji. Casto na-
vzdory chaosu, ktery kolem nas nékdy nastava.

LY I-|:|rn|'u'.1'|'.
V Referemce
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Zména détského gastroenterologa

Od poloviny kvétna 2021 se na vas v détské gastroenterologické poradné bude tésit MUDr. Eliska Hlouskova.

Pani doktorka HlousSkova prfebird péci o détské pacienty s EB od MUDr. Terezy Pinkasové, kterd je nyni
na mateiské dovolené. | naddle bude probihat Uzkad spoluprace s Mgr. Michaelou Halbrstatovou a hlavnim
ambulantnim ¢asem bude pondéli od 12:30 do 15:00. Ovsem i tak je nutné objednani predem.

Ordinaéni hodiny:
pondéli 12:30 — 15:00 (po predchozi domlt

il Dtnkod nemocnice PN Brme | A% amaisni pasloni|

, &
Misto: ebcentrum
oddéleni 69, pavilon G, 3. NP

FN Brno — Détska nemocnice, Cernopolni S

/

J

R
e

Objednani:
Objednani stejné jako k nutricnimu special
Mgr. Michaele Halbrstatové -

773 982 299 u Cantibind evidoscs n Db e mistnind (LKF)
nebo michaela.halbrstatova@debra.cz g o e wriipreie: 1 T
detiro
Kontakt:
532 234 997

hlouskova.eliska@fnbrno.cz (MH)

Zelezo—mineralni latka, kterou je u pacientt s EB potieba hlidat

Zelezo je pro metabolismus ¢lovéka velmi dilezitym prvkem. Zelezo je zapotiebi pro tvorbu éervenych krvi-
nek a pro fadu vitalnich funkci — rast, reprodukci, hojeni ran a imunitu. Hlavni Glohou Zeleza je pfenaset
kyslik do tkani, kde je zapotrebi.

Nedostatek Zeleza je mozné zpUsobit nepfimérenym
pfijmem v pfipadech zvySené potieby organismu
(napt. pfi rdstu) nebo zvysenymi ztratami, ke kterym
dochazi napriklad pfi tvorbé puchyfi a ran pravé u
pacientd s nemoci motylich kfidel. Proto je nutna ob-
¢asna kontrola Zeleza v krvi. V pfipadé, Ze zjistime
nedostatek, tak dle zjisténych hodnot se pak zaméru-
jeme na jeho doplnéni at uz dodanim Zeleza ze stravy
Ci z 1éka.

Nejvice Zeleza, témér polovinu denni davky, ziskate
konzumaci éerveného masa a vnitinosti. Prestoze i v
rostlindch je obsah Zeleza vyznamny, télo z nich doka-
Ze ziskat jen malou ¢ast. Z rostlinnych produktd jsou
vyznamnym zdrojem Zeleza fazole, ¢ocka, merunky,
Svestky, ofiSky a mandle. Jezte ale i obiloviny, celozrn-
ny a obohaceny chléb. Dostatecny prisun Zeleza
umocnite i tak, Ze si k jidlu z masa date pomerancovy
dZus, ktery obsahuje vitamin C (ten podporuje vstre-
bavani Zeleza)

Naopak mnoho latek sniZzuje vstiebavani zeleza. To
pak projde travicim ustrojim, aniz by z néj vase télo
mélo néjaky uzitek. VIdknina, mléko, stavelany, ale i
nadmérnd konzumace Caje nebo kavy patti k pfiroze-
né skupiné latek, které mohou vstfebavani snizit.

-
_.'._1_'_‘ I:_I:u'r\-pr'au
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Rozcestnik web( aneb kam pro jakou informaci

DEBRA CR je zfizovatelem dvou web tykajici se nemoci motylich kridel. Prvni se tyka samotné pacientské
organizace DEBRA CR a ten druhy se tyka klinického EB Centra p¥i FN Brno. Na kazdy web si jejich navstévnici
chodi pro jiné informace. Chceme vam v tom trochu udélat poradek, aby jste netapali, kde co hledat.

www.ebcentrum.cz

- www.debra.cz

Ell CENTRUM 5E FEIDSTAVUGE

www.debra.cz

Chci zjistit vice o organizaci DEBRA CR
Chci zjistit pravidla verejné sbirky pro
pacienty s EB a vyplnit Zadost

Chci si stahnout brozuru

Chci koupit produkt pro podporu paci-
entU s EB -

e-shop

Chci podpofit DEBRA CR finan&né ¢i ji-
nak

Chci zjistit jak organizace DEBRA CR po-
maha

Chci se podivat na DEBRA Noviny on-
line

Chci se vice dozvédét o Radé pacientll
a vyplnit registracni listek

www.ebcentrum.cz

Chci zjistit vice o klinickém EB Centru a
nemoci EB

Chci najit kontakty na jednotlivé speci-
alisty EB Centra

Chci vyplnit formular se zakresem ran
na chystanou navstévu v EB Centru
Chci vyplnit jidelnicek

Chci si stahnout brozuru

Chci se podivat, kde vysel ¢lanek v mé-
diich o onemocnéni EB

Chci zjistit, jak se dostanu k jednotli-
vym specialistlim EB Centra

Chci zjistit, na jaké socidlni davky ma-
me narok

13
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Rika se, Zze ,,nic neni ndhoda“ a taky zZe ,Zivot je zména“

Mili Motylci,

moiZna jste jiz zaznamenali, Ze Debra hleda do svych fad nového psychologa. A moina si fada zvas polozila
otdzku: , K cemu?“ Pokusim se Vam tuto novinku alespon trochu vysvétlit.

Oproti stavajicimu stavu by novy psycholog mél byt
stabilnim ¢lenem tymu, nikoli externim pracovnikem.
Psychologickd péce se stala pevnéjsi soucasti odbor-
nych sluzeb (a doufam, Ze rada z vas jiz ztratila poca-
teni ostych a obavu z kontaktu s psychologem).
Snad jste zjistili, Ze umét si fict o pomoc nebo o pro-
stor na sdileni svych téZzkosti nemusi byt zndmkou
slabosti, ale naopak lidskosti a zralosti osobnosti.
Proto vznikla potfeba mit psychologa ,na plny Uva-
zek”. Je to potreba jiz dlouhodob3, ale stile nebyly
vhodné podminky (zejména ze strany byrokratické a
legislativni).

Nicméné jak to tak byvd, moznost vytvorit pevné
pracovni misto pro nového kolegu nebo kolegyni,
prisla do Debry v pravou chvili. Rikd se, Ze ,nic neni
nahoda“ a taky Ze ,Zivot je zména“ a obé tato moud-
ra se v tomto pripadé setkaly v ten nejlepsi moment -

| &=

=

¥
L

i

Pevné vérim, Ze ndm do cesty pfijde ten pravy adept
na pozici nového psychologa. Takovy, se kterym
dokazeme najit spolecnou cestu.

Prozatim se mizZeme tésit z alespon ¢asteéného na-
vratu k Zivotu, do kterého patti osobni setkavani a

do mého Zivota prisel moment velké zmény v podobé
stéhovani. Svoje dosavadni brnénské Zivobyti stéhuiji
na konci éervna letodniho roku do jiznich Cech a moz-
nost spoluprace s Debrou bude tedy o néco limitova-
néjsi. Rozhodné to neznamena, Ze bych 30. Cervna
odevzdala klice od kontaktni mistnosti a Ze bychom
se jiz nikdy nepotkali. :-)

Urcité se dale budeme potkdvat na akcich jako je
napr. letni pobyt, konference, piknik atp. Nadale
jsem soucasti odborného tymu, ktery vas mize pfijet
navstivit do mista bydlisté, mlzete mi kdykoli zavolat
nebo se se mnou domluvit na osobni setkani
v pripadé potfeby. Do Brna budu i nadale jezdit
(prece jen kofeny nejde jen tak lehce pretnout — a
jednim z téchto kofenl jsou i ,,Motylci“), jen to asi
nebude kazdy tyden.

mezilidsky kontakt. TudiZz se moc tésim, az se zase
osobné uvidime. A doufam, Ze to bude brzo.

Vase Klara

(KD)
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Jak pozadat o prispévek na péci

Cerven €.2 /2021

Pfispévek je poskytovan na zakladé zakona ¢&. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v platném znéni
a Vyhlasky €. 505/2006 Sbh., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, ve znéni

vevs

pozdéjsich predpisll. Pfispévek na péci se poskytuje osobam, které jsou z dlivodu dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu zavislé na pomoci jiné fyzické osoby. Zadost o prispévek na péci lze podat na poboéce Ura-

du prace podle mista trvalého pobytu obc¢ana.

Narok na prispévek na péci ma osoba starsi jednoho roku.

PFi posuzovani stupné zavislosti se hodnoti 10 oblasti:

mobilita

orientace

komunikace

stravovani

oblékani a obouvani
télesnd hygiena

vykon fyziologické potreby
péce o zdravi

osobni aktivity

a péce o domacnost (péce o domacnost se nepo-
suzuje u osob do 18 let

LR

=

o) 17 | ,

RIiZENi O PRISPEVKU NA PECI

Rizeni o pfiznani pfispévku na péci se zahajuje na
zakladé Zadosti, ktera se podava na kontaktnim pra-
covisti krajské pobocky Ufadu prace, v misté trvalého
pobytu Zadatele o prispévek.

Po podani 7adosti provede krajskd poboc¢ka Utadu
prace (sociadlni pracovnik) pro ucely rozhodovani
o pfispévku nejprve socidlni Setfeni u Zadatele
v domacim prostfedi, pfi kterém se zjistuje schopnost
samostatného Zivota osoby v jejim prirozeném social-
nim prostfedi. Ze socidlniho Setfeni je vypracovana

Gpr"zispﬁvxu

\_

1. Vyse prispévku pro osoby do 18 let véku €ini:
. stupen (lehka zavislost), 3300,-
II. stupen (stfedné tézka zavislost), 6600,-
[1l. stupen (tézka zavislost), 13 900,-
IV. stupen (Uplna zavislost), 19 200,-

2. Vyse pfispévku pro osoby starsi 18 let ¢ini:
. stupen (lehka zavislost), 880,-

II. stupen (stfedné tézka zavislost), 3300,-
[1l. stupen (tézka zavislost), 12 800,-

IV. stupen (Uplna zavislost), 19 200,-

zprava, kterou poboc¢ka Ufadu prace zasild spolu se
Zadosti o posouzeni zdravotniho stavu pfislusné
okresni spravé socidlniho zabezpeceni podle mista
trvalého bydlisté Zadatele. Lékarska posudkova sluz-
ba pfislusné OSSZ si od praktického |ékafe vyzada
aktualni informace o zdravotnim stavu. Na zakladé
téchto informaci, vyhodnoceni socidlniho Setfeni,
vysledkll funkcnich vysetfeni, popfipadé vysetreni
provedeného samotnym posudkovym |ékafem je
zpracovan posudek o zdravotniho stavu, kde je uve-
deno, které zakladni Zivotni potrfeby samostatné za-
datel nezvlddne a potfebuje pomoc ¢i dohled.
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Cerven ¢.2/ 2021

Vzdy je nutné, aby mél prakticky Iékar aktudlni |ékar-
ské zpravy Zadatele na zakladé, kterych se vyjadri ke
zdravotnimu stavu anasledné preda prislusSnému
posudkovému lékafi.

Po obdrzeni posudku z OSSZ krajskd pobocka Ufadu
prace vyda rozhodnuti o tom, zda se prispévek na
péli pfizndva ¢&i ne a v jakém stupni. Proti tomuto
rozhodnuti se lze odvolat. Odvolani se podava pro-
stfednictvim Uradu, ktery napadené rozhodnuti vydal,
o odvolani pak rozhoduje MPSV.

ZPUSOBY PODANI

Formulafe Zadosti najdete pfimo na pftislusné poboc-
ce. Pokud preferujete variantu vyplnit si formular
predem i elektronicky, Ize jej najit ptes nize uvedeny
odkaz. Zde lze formular vyplnit i interaktivné, stah-
nout a uloZit ¢i jen vytisknout prazdny.

Pro elektronické podani Zadosti existuji dvé cesty,
a to formou odeslani s elektronickym podpisem nebo

odeslani pres datovou schranku. K Zadosti je nutno
prilozit také vyplnény formuldf ,,Oznameni
o poskytovateli pomoci", kde uvedete vsechny osoby,
ktefi poskytuji péci.

Pfed poddnim Zadosti o pfispévek je Zadouci zkontro-
lovat u osettujiciho lékare, zda ma k dispozici vSechny
kopie aktualnich Iékarskych zprav od specialistl, pfi-
padné potiebna vysetreni absolvovat tak, aby zdra-
votnickd dokumentace obsahovala co nejvice aktual-
nich informaci. ZvySuje se tim Sance na relevantni
posouzeni ze strany Ceské spravy socialniho zabezpe-
ceni.

Elektronické formulare:

https://www.mpsv.cz/web/cz/formularettoblast-
davek prispevek-na-peci

Kontakty a informace na jednotlivé krajské pobocky
a kontaktni pracovisté:

https://www.uradprace.cz/web/cz/krajske-pobocky

) URAD PRACE CR
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JAK DLOUHO MUZE RiZEN{i TRVAT

Lhdta na vydani rozhodnuti o pfispévku na péci Cini
60 dnu, fizeni na krajské pobocdce Gradu prace se pre-
rusuje na dobu pro zpracovani posudku lékarskou
posudkovou sluzbou.

CO DELAT, KDYZ S ROZHODNUTIM NESOUHLASIM

V pripadé, Ze nebyl prispévek na péci priznan nebo
byl pfiznan v nizSim stupni, nez Zadatel predpokladal,
nebo byl napf. odejmut, miZete do 15 dnd od data
doruceni rozhodnuti o pfispévku podat odvolani.

V ramci odvolaciho fizeni se odvolavame k orgdnu
nadfizenému Uradu préce, kterym je Ministerstvo
prace a socialnich véci (MPSV), ovsem prostrednic-
tvim Ufadu prace. Znamenad to, Ze odvolani podava-
me na krajskou poboc¢ku Ufadu préce, kterd napade-
né rozhodnuti vydala. Podat ho mlzeme prostrednic-
tvim Ceské posty nebo osobné na podatelné Gradu,
pripadné pfimo u pfislusného pracovnika.

S prispévkem na péci vam také rdda poradi socidlni
pracovnice DEBRA CR Bc. Dana Lengélova
(dana.lengalova@debra.cz; 773 628 299)

(DL)
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Nezapomnéli jste na nékteré darnové povinnosti?

Vitam vas u dalSiho ¢lanku z oblasti dani. Zmén v této oblasti byvda mnoho a obzvlasté v dobé, kdy se snazime
»preZit“ a podminky se méni ze dne na den neni mozné vse uhlidat. Jen samotna dan z pfijm, ktera se doty-

ka VSECH osob zijicich v Ceské republice nebo zde pobyvajicich byla v roce 2020 novelizovana 11x. Dovolim si

vevs

vého pFiznani k dani z pFijmu.

Byly novelizovany terminy pro podavani a to moznost

podat a zaplatit:

e ve lhiaté do 3. mésicl po uplynuti zdarovaciho
obdobi tj. standartné do 1.4. (sam fyzicky
v listinné podobé nebo elektronicky),

ve lhaté 4 mésicl po uplynuti zdariovaciho obdobi
zjednodusené do 1.5. Ize podat pouze elektronicky
(napt. danova informacni schranka, portal Moje
dané, e-identita, apod.) a penize by mél mit fi-
nancni Urad na uctu také 1.5. Pokud byste podali

papirové byli byste v prodleni, protoze tuto moz-
nost jste méli jen do 1.4. a od této lhlty by se po-
Citala sankce za neodevzdani pfiznani a zaplaceni
ve stanoveném terminu,

s danovym poradcem nebo advokatem do 1.7.
spole¢né s plnou moci (je zruSseno podani plné
moci do 31.3. na finan¢ni Ufad a pak aZ nasledné
podani ptiznani v prodlouzené Ih(té, nové lze po-
dat plnou moc jen spolecné s priznanim a klidné
az1.7.).
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Pozor, pozor aviak tato novelizace je jen jednou stra-
nou mince, druhou je redlna praxe. Pro rok 2021 byly
vyhlaseny Generalni pardony ministryné financi, kte-
rymi rozhodla, Ze je mozné podat pozdéji — bez sankci
(dan z nemovitych véci, silnicni dan a také dan
z pfijm0). Pro rok 2021 doslo k odpusténi sankci za
neodevzdani a zaplaceni dané z pfijm0 u papirové
podoby podani do 3.5.2021, u elektronickych podani
do 1.6.2021.

Opakovani je matkou moudrosti, tak pro prehlednost
uvadim tabulku s terminy i ostatnich dani, které se
vas mohly tykat. Opravdu to neni jako tomu bylo mi-
nuly rok, kdy se ptiznani za rok 2019 mohlo podat aZ
18.8.2020, ale pokud jesté nemate podano danové
priznani nezoufejte, mlzZete jej podat prostrednictvim
danového poradce nebo advokata do 1.7.2021.
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Druh dané

za rok 2020
Dan z nemovitych véci za rok 2021
Dan z pFijma fyzickych papirova forma pfiznéani
osob za rok 2020
elektronicka forma pfi-

podani pfiznani v zastou-
peni
danovym poradcem ¢i

podani poplatnikem,
ktery ma zdkonem uloze-
nou povinnost mit ucetni
zavérku ovérenou audi-
torem

Pro vraceni preplatku bézi 30 dnli pro zpracovani a
odeslani na ucet od zdkonem stanoveného terminu
pro podani danfového pfiznani. Tedy nejpozdéji
3.5.2021 by mél financni Ufad penize poslat preplatky
tém poplatnikdim, ktefi podali do 1.4.2021. Podali jste
-li elektronicky v terminu od 2.4. do 3.5. preplatek
vam bude vracen nejpozdéji do 3.6.2021.

Zakonny
termin

Nejzazsi termin
pro podani pfiznani
v letosnim roce

1. dnora 2021 1. dubna 2021

1. unora 2021 1. dubna 2021

1. dubna 2021 3. kvétna 2021

3. kvétna 2021 1. ¢ervna 2021

1. ¢ervence 2021
(Generalni pardon se této
situace netyka)

1. cervence 2021

1. ¢ervence 2021
(Generalni pardon se této
situace netyka)

1. ¢ervence 2021

Zdroj: https://www.financnisprava.cz

Vidy pri pohledu na vysi dané u zpracovani rocnich
zuctovani nebo pfizndni si vzpomenu na vtip viz nizZe.
Nastésti zruSeni superhrubé mzdy jistou darovou
ulevu prinasi, ale jak a kde se to ve vysledku projevi
dale se teprve jesté ukaze. Lou¢im se s heslem: Praci
zdar a nemocem zmar. (H3)

Pozitivni antigenni test ve Skole: jak Zadat o oSetfovné

Rodice se Casto ptaji, jak se nyni, po skonceni rotacni vyuky, fesi situace vznikajici pfi testovani ve skole. Te-
dy pokud ma jedno dité antigenni test pozitivni, musi domt viechny déti ze tfidy a ¢ekaji, aZ bude pozitivita
potvrzena PCR testem. Maji rodice spoluzakd tohoto ditéte narok na osetfovné? Je k tomu tfeba néjaké po-

tvrzeni?

Pokud je dan tento objektivni divod, pro ktery dité
nemuze Skolu navstévovat, a s tim spojeny vznik po-
treby péce u ditéte mladsiho 10 let, pripadné jiné
osoby za splnéni podminek dle zakona 438/2020 Sb.
Plati tedy, Ze dité s pozitivnim vysledkem antigenniho
testu ma zakaz osobni pritomnosti ve Skolském zafi-
zeni a musi podstoupit konfirmacni PCR test. Do doby
oznameni vysledku trva potreba péce o toto dité s
narokem na oSetfovné, protoZe je pro néj skola uza-
viena ode dne zjisténi pozitivniho vysledku antigenni-
ho testu. Stejné tak to plati pro jeho spoluzaky. - Po-
kud je konfirmacni PCR test negativni, pak timto
dnem potfeba péce konci a dité se i se svymi spoluza-
ky vraci do kolektivu. Pokud je konfirmaéni PCR test
pozitivni, pak do doby, nez u ditéte skondi izolace,
fakticky trva zakaz jeho osobni pfitomnosti ve Skole s
narokem na oSetfovné za tuto dobu pro pecujici oso-
bu.
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Pozitivni PCR test u jednoho ze spoluzakl ve tfidé
nebo skupiné

V tomto pfipadé bude vystaveno rozhodnuti krajské
hygienické stanice o zadkazu pritomnosti ve skole a
povinnosti absolvovat PCR test. Skola za tim Géelem
zasila prislusné krajské hygienické stanici nebo Hygie-
nické stanici hlavniho mésta Prahy seznamy Z3aka,
ktefi byli ve Skole v kontaktu s ditétem, jez mélo pozi-
tivni vysledek PCR testu. Tim je dana potieba péce o
tyto déti s ndrokem na osetfovné, kterd trva do skon-
Ceni karantény ¢i izolace.

Na jakém formulafi zadost uplatnit?

Ve vsech pripadech na formularich, které se pouzivaji
z dGvodu uzavieni $koly / détského zafizeni (Zadost o
oSetfovné pri péci o dité za kalendarni mésic, ve kte-
rém bylo uzavieno vychovné zatizeni (Skola) ¢i jeho
Cast), a to i v pfipadé, Ze rodi¢ bude mit vystavené
Rozhodnuti o potiebé oSetfovani (péce) od détského

TESTUJEME SE, ABY VE SKOLE BYLO BEZPECND

PREHLED NAVAZNYCH

a
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Pozitivni PCR test u ditéte zjiStény mimo skolni tes-
tovani

Z divodu péce o dité mladsi 10 let, které ma nafize-
nou karanténu pro onemocnéni covid-19, je dan na-
rok na tzv. krizové osetfovné, ale protoze jde o situaci
vzniklou mimo dochdzku do $koly, je v téchto pfipa-
dech tfeba uplatnit narok na tiskopisu Rozhodnuti o
potrebé osetfovani (péce), ktery vystavi détsky lékar.

lékare. Spravy socidlniho zabezpecleni budou pfri
uplatnéni zadosti o oSetfovné v kazdém pfripadé po-
Zadovat pfi pozitivnich testech u ditéte, aby Zadost o
oSettovné byla uplatnéna predloZenim tiskopisu pou-
Zivaného pfi uzavieni pfisluSného zafizeni, a nikoliv
tiskopisu, ktery vyhotovil détsky lékar z divodu ka-
rantény ditéte. Tento postup je jednodussi a také pro
Zadatele prehlednéjsi, prispéje k hladké vyplaté da-
vek. Rodie déti vygeneruji zadost s novym Ccislem,
nebot se bude jednat o nové pfipady potieby péce o
dité v navaznosti na skonceni rotacni vyuky na zaklad-
nich Skolach. Pro uplatnéni naroku na poskytovani
oSetfovného neni tfeba, aby détsky lékar vystavil na
tuto dobu Rozhodnuti o potifebé osetrovani (péce). Je
viak vhodné uschovat minimdlné potvrzeni o testu
ditéte pro potreby zaméstnavatele, ktery ovéruje
existenci prekazky v praci na strané zaméstnance
(pro uplnost zminujeme, Ze nezavisi na tom, zda je
narok na vyplatu oSetfovného, Ci nikoliv).

Déti starsi 10 let

Narok na tzv. krizové oSetfovné Ize priznat jen u dité-
te do 10 let véku, u starsich déti pak pouze v defino-
vanych pfipadech hendikepovanych osob nebo déti
se specialnimi potfebami.

Zdroj: Oddéleni komunikace €SSz

(LP)
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Ubytovani pred kontrolou v EB Centru

Zadanou sluzbou, kterou DEBRA CR nabizi, je Ghrada a zajisténi ubytovani pacienti a jejich doprovodu pied
kontrolou v EB Centru. Nové hotelova zafizeni poskytuji ubytovani s ohledem na aktualni vladni nafizeni

svs

vydana v kvétnu 2021 osobam, které nemaiji klinické pfiznaky onemocnéni COVID-19 a prokazi, Ze:

/A) )

absolvovaly nejdéle 48 hodin piede
dnem nastupu na ubytovani RT-PCR vy-
Setfeni na prfitomnost viru SARS-CoV-2 s
negativnim vysledkem nebo POC test na
pfitomnost antigenu viru SARS CoV-2 s
negativnim vysledkem; tyto osoby lze
ubytovat na nejdéle 7 dn(, pro prodlou-
Zeni pobytu musi opétovné splnit uvede-
nou podminku nebo na misté podstoupit
preventivni antigenni test na stanoveni
pfitomnosti antigenu viru SARS-CoV-2,
ktery je urlen pro sebetestovani nebo
povoleny Ministerstvem zdravotnictvi k

pouziti laickou osobou, s negativnim vy-
Wem, nebo /

prodélaly laboratorné potvrzené one-
mocnéni COVID-19, uplynula u nich doba
izolace podle platného mimoradného
opatreni Ministerstva zdravotnictvi a od
prvniho pozitivniho POC antigenniho tes-
tu na pfitomnost antigenu viru SARS CoV-
2 nebo RT PCR testu na pfitomnost viru
SARS-CoV-2 neuplynulo vice nez 180 dni,

\_

V pfipadé, Ze budete mit o ubytovani pred navstévou
EB Centra zajem, nevahejte se spojit se socialni pra-
covnici a koordinatorkou verejné sbirky Ladou Pa-
zourkovou (e-mail: lada.pazourkova@debra.cz). Rada
s vami probere vse potrebné. Stale ménici se podmin-
ky sledujeme a feSime dle aktualniho vladou naftize-
ného postupu.

~

)

B)

byly ockovany proti onemocnéni COVID-19 a
dolozi, Ze
1) od aplikace prvni davky ockovaci latky v
pripadé dvoudavkového schématu podle
souhrnu Gdaju o lécivém pfripravku (dale jen
,SPC”) uplynulo nejméné 22 dni, ale ne vice
nez 90 dni, pokud nebyla aplikovana druha
davka,
2) od aplikace prvni davky ockovaci latky v
pfipadé dvoudavkového schématu podle SPC
uplynulo nejméné 22 dni, ale ne vice nez 9
mésich, pokud byla aplikovana druha dav-
ka, nebo
3) od aplikace davky ockovaci latky v pfipadé
jednodavkového schématu podle SPC uply-
nulo nejméné 14 dni, ale ne vice nez 9 mési-
cll, nebo

D)

Podstoupi preventivni antigenni samo-
test pfi vstupu do provozovny s negativ-
nim vysledkem.

Pfejeme, at jsou vase cesty bezpectné a tésime se s
vami na vidénou. (LP)
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