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UVODNIK

Zari¢. 3 /2020

Mili clenové DEBRA rodiny, pratelé, vazeni partnefi a kolegové,

dovolte mi, abych vas pozdravil v novém Cisle DEBRA novin. Pfichazi nejen podzim a chladnéjsi pocasi, mu-
Zeme se ale také tésit na nadchazejici akce a pfrileZitost se konecné setkat a to nejen v kontaktni mistnosti

DEBRA CR.

Uvédomuiji si, Ze situace byla od brezna tohoto roku
pro mnoho z vas velmi ndro€na, véfim proto, Ze bé-
hem léta a prdzdnin jste méli alespori trochu prosto-
ru odpocinout si, potkat se s blizkymi a stravit také
néjaky ¢as v pfirodé ¢i na cestdch. Snazili jsme se
v [été byt s vami v kontaktu a také vam byt nablizku

nach novin. PrestoZe nevime, jak se celkova situace
v zemi bude vyvijet, budeme pruzné reagovat na
vzniklou situaci a o vSem budete v¢as informovani.
Co ale vime naprosto jisté je to, Ze jsme tu na 100%
pro vas, jsme pfipraveni kdykoliv vdam pomoci a jsme
s vami stale NADOTEK!

skrze mnozstvi uskute¢nénych navstév v podobé te-
rénni sluzby, které realizoval nas skvély odborny tym,
za jehoZ nasazeni jsem velmi vdécny.

Letni pobyt nds ¢eka az pfisti rok, chystdme toho ale  Srdeéné vas zdravi
jesté spoustu do konce tohoto roku, jestli nam to

epidemiologickd situace dovoli. TéSime se také na

novou kolekci NADOTEK a také nas ¢eka pobyt pro pava@;{f#‘

damy i pany, o tom viem se doctete na dalSich stra- /” a cely'tym DEBRA CR

Kalendar akci s DEBRA CR nebo pro DEBRA CR—sledujte nase webové stranky

Nazev akce Datum
Damsky wellness pobyt 26.-28.9. 2020

Pansky pobyt 23.-25.10. 2020

Tyden osvéty o EB 25.—31.10. 2020

12.11. 2020

Folkovy vecer pro motyli kfidla

Giving Tuesday 1.12. 2020




AKCE DEBRA CR

Zari¢. 3 /2020

Podzimni XVII. Vyroéni konference DEBRA CR byla zrusena

DEBRA CR i pfes snahu a pfipravu XVII. Vyroéni konference, musela v poloviné zafi dle aktualni epidemiolo-
gické situace v zemi rozhodnout o jejim zruseni. Vzhledem k vysokému poctu nakaZenych v zemi je nutné

tuto organizovanou akci s programem zrusit.

Ve dnech 9. - 11.10. se méla konat XVII. Vyroéni kon-
ference v Brné a vsichni jsme se tésili na spolecné
setkani s pacienty, rodinami, Iékafi a vlibec s celou
DEBRA rodinou. BohuZel epidemiologickd situace v
zemi této akci nepreje a to z toho dlivodu, Ze Motylci
jsou velmi zranitelni pacienti a neradi bychom je tim-

to vystavovali riziku ndkazy COVID-19. DEBRA CR
sdruzuje pacienty z celé Ceské republiky a spole¢ny
program konference by tak mohl i pres rouskové
opatfeni pfipadnou néakazu rozsitit. U¢astnicky popla-
tek jiz pfihlasenych jednotlivct i rodin bude navracen
na Cislo uctu, ze kterého byl poplatek zaplacen.

Wellness pobyt pro damy

Jiz za nedlouho nas ¢eka wellness pobyt v Laznich Podébrady. Pfesnéji od 26.-28.z4fi.

Wellness pobyt pro damy, ktery je uréen vsem
pacientkdm s nemoci motylich kfidel a pecuji-
cim o Motylky se bliZi. JelikoZ se jedna o odpo-
¢inek a individudIni program kazdé z dam, neni
potteba pro tuto chvili akci rusit. Vérime, Ze si
ji vSichni nalezité uziji a odpocinou si. Mozna
naberou i sily na podzimni a zimni obdobi.

| nadale vsak budeme sledovat vyvoj epidemi-

ologické situace v CR a také nafizeni minister-
stva zdravotnictvi.




AKCE DEBRA CR

Pansky pobyt

Zari¢. 3 /2020

Nejen maminky, pacientky a pecujici si zaslouZi pofadny odpocinek, myslime také na pany, proto se pan fedi-
tel DEBRA CR Pavel Melicharek rozhodl usporadat tplné novy typ pobytu, ktery tady jesté nebyl a to pobytu

ryze panského.

Oznaceni wellness urcité neni na misté, presto to bu-
de stat za to! O vikendu od 23. 10 do 25. 10. 2020
prihlasené pany Ceka navstéva ctvrtého nejvétsiho
mésta, zndmé jako primyslové a pivovarnické. Skoda
Transportation a dalsi firmy zde pokracuji v tradici
legenddrni Skodovky, na druhé strané krajské metro-
pole se pak vafi spodné kvaseny svétly lezak. O jakém
mésté mluvim? Odpovéd' je samoziejmé Plzen, at uz
byla otdzka na mésto nebo na zminény lezak.

A pan teditel DEBRA CR k tomu doddva: , Tésim se, Ze

se potkdme v trochu jiném, neformalnim duchu a
stravime aktivné vikend. Urcité se podélime o fotky a
v pfistim vydani novin se muizete tésit na clanek.” I
nadale vSak budeme sledovat vyvoj epidemiologické
situace v CR a také nafizeni ministerstva zdravotnictvi.

Otazky kolem panského pobytu sméfujte na Ing. Pav-
la Melicharka: pavel.melicharek@debra.cz, 773 467
898

(PM)

Novy jednotny vizualni styl

vrs o oz

DEBRA CR predstavuje novy jednotny vizualni styl, ktery od éervence 2020 pouziva k vnitini i vnéjsi prezenta-
ci. Koncepce vizualni prezentace se opira o zakladni prvky, kterymi jsou logo, pismo a jeho nova barevnost.

Samotné logo s barevné odliSenymi pismeny "eb"
predstavuje zkratku ndzvu nemoci motylich kfidel
(Epidermolysis bullosa). Stejné tak motyl, ktery pole-
tuje nad logem, symbolizuje psaci pismena "eb". Slo-
gan: "Pomahame lidem s nemoci motylich kridel",
budeme pouzivat i naddle, nové je vSak pfipustnd
varianta se slovnim uvedenim sloganu vedle loga di
mezinarodni pouZiti loga s dovétkem: "Czech Repub-
lic". Zakladni barvy jsou zvoleny stdle modra a Cerve-
na, nové vsak v pastelovém odstinu. Spolu s Upravou
loga prfichazi také ke sjednoceni vsech dokumentd,
které organizace pouZiva k vnitini i vnéjsi komunikaci.
Autorem celého jednotného vizualniho stylu je nas

dlouholety partner Refresh, kterému za skvélou praci
dékujeme. Vérime, zZe jemnéjsi provedeni celého stylu
dobre ilustruje lehkost i kiehkost zaroven, ktera je
nam vlastni.

pomahame lidem

s nemoci motylich kridel

(PM)
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Ocenéni Osobnost filantropie pro MUDr. Hanu Buckovou, Ph.D.

Informace, 1écbu, terapii, porozuméni. To vSe lidé s nemoci motylich kridel potfebuji. Nic z toho neméli, do-
kud se pfed dvaceti lety nerozhodla véci zménit MUDr. Hana Buckova, Ph.D. Diky jeji pili a nesmirné obéta-
vosti dostavaji dnes pacienti s nemoci motylich k¥idel v Ceské republice péci na jedné z nejvyssich trovni v
Evropé.

eg‘::entrum

Cosha republika

.
Za svou mnohaletou vynikajici praci, nesmirné nasa- V roce 1996 zaloZila a vede Sekci détské dermatologie
zeni a lidsky pFistup byla pani primaika Buc¢kova oce- C€DS CLS JEP, o pét let pozdé&ji EB Centrum pfi FN Br-
néna Forem darcl jako Osobnost filantropie 2020. no, mezioborovy tym specialistll pro déti a dospélé
Spolu s ni byl ocenén i Zdenék Svérak za dlouhodo- pacienty s EB, iniciovala zaloZeni pacientské organiza-
bou inspirativni pomoc vozi¢kafim a vyznamny pii- ce DEBRA CR, v roce 2011 byla zakladajicim &lenem
nos ke komunikaci tématu lidi s handicapem. EB-Clinet, mezinarodniho sdruZeni klinickych expertl
na EB. Zlepsila medicinskou péci o pacienty se vzac-
nymi koznimi chorobami. Pod jejim vedenim bylo
DKO PEK v roce 2016 pfijato do Sesti podskupin Ev-
ropské sité pro vzacna kozni onemocnéni (ERN-Skin).

(AG)

MUDr. Hana Buckova, Ph.D. desitky let vedla Détské
kozni oddéleni Pediatrické kliniky (dale jen DKO PEK)
FN Brno, dlouhodobé se specializuje na vrozené, dé-
di¢né koZni choroby.

Rousky - opét povinny mdédni doplnék

Tak jako jinde ve zdravotnickych zafizenich, je potieba se do Fakultni nemocnice Brno vybavit rouskami ¢i

jinymi ochrannymi pomiickami nosu a ust. Neplati tak pro déti do dvou let a pacienty, ktefi jsou hospitalizo-
vani.

V pfipadé, Ze si rousku zapomenete, kontaktujte
socialni pracovnice DEBRA CR a radi vas vybavime
na kontrolu do EB Centra.

Pro klienty DEBRA CR i nadale plati, Ze mame k dis-
Staci se obratit na Michaelu Halbrstatovou (e-
mail: michaela.halbrstatova@debra.cz, 773 982
299).

El:rnpean
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https://www.debra-cz.org/kontakty

Z EB CENTRA CR

Zari¢. 3 /2020

»Emergency card” neboli karta 1. pomoci pro pacienty s EB

Je to prvni vlastovka - pomoc, ktera k nam pfisla z Evropské sité pro vzacna onemocnéni (ERN-skin). Karticku
maji Motylci po celé Evropé!! ERN prvni varku karticek financovalo a vytisklo, my jsme jen text preloZili do
Cestiny.

Karta prvni pomoci obsahuje informace o EB, kontakt
na specialistu EB Centra, vy doplnite kontakt na rodi-
Ce, u dospélych pacientd na rodinného pfislusnika a
svého praktického Iékare.

Kartu noste s sebou do zdravotnickych zafize-
ni, stejné jak nosite karti¢ku pojistovny!!

Predkladejte ji v ordinaci, aby si vSichni uvédomi-
li, Ze vaSe khZe a sliznice jsou kiehké, musi se

'S BULLOSA CONGENITA

k vdm podle toho chovat. A pokud si zdravotnicky
personal nevi rady, zavold na uvedeny kon-
takt specialistovi do EB Centra.

Kartu prvni pomoci obdrzi pacienti na kontrole
v koZni ambulanci EB Centra .

Vérime, Ze karta prvni pomoci bude nasim Motylkim
uzite¢nad!

HOMTRETY 1. POMOLE RODNE

HOMTAHT Na Linake

T e rumcr
L
debro orpna

ey s -

=L 20502 13 STWEIE

el 2t
"= VZACNE ONEMOCNENI
Karta 1. pomoci

EPIDERMOLYS5IS BULLOSA CONGENITA

Poroe: mi kide o sliznice jsou weimi dhehig!

&
abcentrum  oleenirum

Kervoc motylich kitded |Epldermalysis Bulloss - EB)

Doporutend opathend pro péti

Frowedury, kterym = vhrout

(HB)

l:-F__l'_‘ European
:'..:-.i,"l- Reference
.;ll Matwaorks

(SKIN



Z EB CENTRA CR
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MUDr. Hana Buckova, Ph.D.: AMNIODERM® pro nase Motylky

- Oveérovaci studie pro podzim 2020

Od roku 2010 se v odborné literatufe zacaly objevovat studie zabyvajici se aplikaci lidské amniové membrany
na nehojici se chronické rany. Oslovila mne ceskda firma BIOHEALING, kterda vyvinula AMNIODERM®.
Jde o lyofilizovanou amniovou membranu z vnitfniho obalu placenty. Produkt AMNIODERM® se uziva
k hojeni ran, podporuje epitelizaci rany, tlumi bolest, jizveni v rané, brani suchosti v rané. V Ceské republice a
na Slovensku bylo 1000 kusti Amniodermu aplikovano na rany, vysledky byly uspokojivé.

Co predchazi pripravé Amniodermu, aby byl bezpec-
ny?

Krev darkyn je pred odbérem placenty testovana na
pritomnost plvodct HIV infekce 1, 2, hepatitidu

(B,C), lidsky T-bunécny lymfotropni virus (HTLV 1,2),
Syfilis. Tato vySetieni jsou u darkyn opakovana po
uplynuti nejméné 6 mésicti od odbéru, vysledky tes-
tl musi byt opét negativni.

Poté je ocisténa amniovd membrdana finalné tvarova-
na, nataZzena na nosic, zpracovana tak, ze mize byt
skladovana za pokojové teploty az po dobu 5 let.

Kdo se miiZe studie zucastnit?

Vsichni Motylci, jejichZ rana nebude infikovana a rodi-
¢e nebo pacient je ochoten se dostavit na prevaz
jednou za tyden po dobu 2 mésici. Jako u vsech stu-
dii je podminkou k zafazeni pacienta splnéni vstup-
nich kritérii, jsou dana pravidla, kdo muZe/nemize
byt do studie zarazen.

Kolik pacientii s EB bude zafazeno?
Pocitame se zarazenim 10-15 pacient(.

Rana se u Motylka hodnoti na kontrolach pfi

Pro Vasi informaci uvadim, kdo se muze studie zGéastnit:

* Diagnostika EB na molekularni Urovni nebo histolog-
icky (Imunohistochemiackymi metodami, elektronovou

mikroskopii).
* Vék mezi 1 rokem a 40 lety.

* Ochota dostavovat se na pravidelné prevazy 1x tydné.

*  \yskyt “Cistych”, nezhnisanych ran.

vyméné Amniodermu.

Chtéla jsem vam studii predstavit na Vyrocni
konferenci DEBRA CR. Protoze nam epidemi-
ologicka situace nepfeje, volim tuto cestu.
Kdo by mél zajem o studii a spliiuje uvedena
kritéria, kontaktujte mne telefonicky (MUDr.
Hana Buckova: 532 234 533 nebo 532 234
536)!

Se vSemi se naddale budu setkavat na kon-
trolach v ambulanci. Nezapominejte si do-
mluvit navstévu u dalsich specialistti EB ty-

J

mul!

Jakékoliv komplikace vaseho zdravotniho
stavu s nami konzultujte!!

Pfeji vam, aby se vam Covid-19 vyhnul!!(HB)

t':-.'.;_‘ European
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Z EB CENTRA CR

Zari¢. 3 /2020

Neni brambor jako brambor - néktery je sladky

Jisté jste se v obchodé setkali jiz se sladkymi brambory tzv. bataty. Mnozi jisté i bataty vyzkouseli a zjistili, Zze
mohou byt skvélou potravinou, kterou je mozné zaradit do jidelnicku. A protoZe je podzim a na podzim se
tyto brambory i sklizi, tak je na ¢ase se o nich dozvédét trochu vice.

Batdty, jasné oranZové hlizy povijnice jedlé, jsou
druhem tropické rostliny z Celedi svlaCcovitych a jeji
oranzové odradé v Severni Americe fikaji jam.
Bataty jsou povaZovany za jeden z nejvyZivnéjsich
druh( zeleniny. Maji az o polovinu vyssi energetic-
kou hodnotu neZ klasické Zluté brambory, z celych
70 % je tvori voda. Pro jejich schopnost pozvolného
a rovhomeérného uvolnovani Zivin si je oblibili spor-
tovci i lidé, ktefi se soustfedi na dietni stravovani a
to zvlasté kvlli jednomu z nejlepsich zdroja sachari-
da.

Typickou jemnou nasladlou chut ziskaji ale az tepel-
nou Upravou, nejCastéji pecenim nebo grilovanim.
Dalsi latkou, kterd se |épe vstiebdva je provitamin A
neboli betakaroten. Tento antioxidant posiluje obra-
nyschopnost organismu, bataty jsou jim pfimo napé-
chované. Ve 100 gramech je ho aZ 4x tolik nez
v klasickych bramborach. Bataty loupat nemusite,
staci je dikladné omyt, se slupkou ziskate jesté vice
betakarotenu a kvalitni nerozpustné vlakniny.

Bramborova kase s bataty:
8 - 10 porci

Ingredience:

1,5 kg brambor, varny typ B nebo C
1 vétsi sladky brambor (batat)

80 g masla

400 ml mléka

sal

Jiz zminény betakaroten funguje také jako prevence
vzniku nékterych druh( rakoviny Zaludku &i slinivky.
Vyrazné mnozstvi vitaminu C pak pfispiva k lepSimu
hojeni ran a predchazeni vzniku degenerativnich oc-
nich chorob. Sladké brambory jsou bohaté rovnéz
na vitamin B6, ktery vyborné vypomaha pfi prevenci
depresi, nespavosti, mrtvice nebo onemocnéni srd-
ce. Vlaknina pektin tvofi v batatech az polovinu vlak-
niny a snizuje hladinu cholesterolu a napomaha
spravnému vylucovani stolice. Pro vysoky ob-
sah drasliku pomahaji také snizovat tlak.

Vyuziti batatd v kuchyni

e Jako pfrilohu vdm posta¢i omyté bataty nakrdjet
na silngjsi Ctvrtky, okorenit dle chuti, ochutit oli-
vovym olejem a po 15 minutach z trouby vytah-
nete vynikajici pecené ,hranolky”.

e Skvélé je i pyré z varenych oloupanych batatl
a klasickych brambor, které muzZete ozvlastnit
i mrkvi.

e Strouhanymi syrovymi bataty mlzZete nahrazovat
mrkev v dortech nebo muffinech.

Postup:

Brambory a batat oloupejte a uvarte v osolené vodé
domékka. Slijte je, hrnec postavte zpét na plamen a
vlijte k nim mléko. Jakmile zac¢ne vfit, stahnéte hrnec
z ohné. Brambory rozmackejte, pfidejte maslo a vy-
Slehejte hladkou kasi.

(MiH)
:;:-'::'_‘ I-‘|:||'n|'u'.=n|.
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PROBEHLA AKCE S DEBRA CR
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Ahoj léto!

Léto motyli jsme zahdjili piknikem nasi DEBRA rodiny a bylo moc znat, jak moc se potifebujeme zase vidét a
zazit, byt NADOTEK. Za napad a nabidku na usporadani pikniku moc dékujeme Filipovi Novakovi a Bistru

NO.2 v aredlu Vystavisté Praha.

Bylo krasné vidét se po dlouhé dobé v karanténé s
nasimi "Motylky". VSichni jsme se tak tésili, Ze jsme
vyrazili z Debry v tom nejhojnéjsim poctu. Bylo skvélé
setkat se s fadou rodin, pomazlit si miminka, zafadit s
détma, popovidat s pacienty i rodici, dat si skvélé pik-
nikové jidlo pfipravené na miru nasim Motylkim, vy-
chutnat kaficko a skvélé limonddy.. | na nefidice jsme
pamatovali :-).

S radosti jsme pozvali také nase pratele z fad podpo-
rovatelU, ktefi do DEBRA rodiny neodmyslitelné patfi!
Je UZasné sledovat a védét, Ze nasi partnefi nepoma-

A jeSté néco... Mdme Davida. David je dospély chlap s
EB a vyrabi skvélou keramiku. A je nesmirné galantni.
Napfriklad jesté nikdy nepfijel na jakoukoli DEBRA ak-
ci, aniz by mél néjaky darek. Tentokrat obdaroval
vSechny krasnymi motylimi DEBRA privésky, kterymi

haji tzv. od stolu. Chtéji byt s nami NADOTEK a jsou....
To bylo na nasem cervnovém setkani tak patrné!ll
Akci si nenechaly ujit damy ze spolecnosti La Roche
Posay, feditelka spole¢nosti Babor, feditelka Molnlyc-
ke Health Care Ci Séf spolecnosti Keiretsu Forum. S
radosti a nadSenim jsme pohostili také Libénu Rocho-
vou a Baru Strycovou, mezi prolézackami a houpacka-
mi byl k zahlédnuti také Lukas Musil. | kdyZ jsme se
vichni t&sili na Jitku Cvancarovou, museli jsme ji po-
mysIné zamavat do Brna, kde ji dva dny pred pikni-
kem z ni¢eho nic zacdal pokaranténni natdceci mara-
ton.

b e A

nas moc potésil. Véfime, Ze jste si celé 1éto uZili v po-
dobné uvolnéné ndladé jako tento vydareny piknik a
moc se téSime na dalsi setkani s nasi milou DEBRA
rodinou!

(MH)




PORADENSTVi DEBRA CR

Dar od Skoda Auto

Zari ¢. 3 /2020

DEBRA CR byla mezi vybranymi organizacemi, které ziskaly darem novy viiz Octavia Combi od automobilky

SKODA AUTO pro realizaci terénni socidlni sluzby.

Dne 1. Cervence probéhlo slavnostni predani v Zakaz-
nickém centru SKODA AUTO v Mladé Boleslavi za pfi-
tomnosti nejvy$sich predstavitel( spole¢nosti SKODA
AUTO. Predani se zUcastnil také $éf Skodovky
Bernhard Maier, ktery od nds na oplatku obdrzel tri¢-
ko z kolekce NADOTEK.

Automobil je v elegantni ¢ervené barvé a nabizi do-
statek mista nejen pro posadku, ale ma velkorysy za-

A jak jsme slibovali po jarnich mésicich v karanténé,
tak se naplno rozjela terénni sluzba a to do viech
koutt CR (kde jsme jesté nebyli, tam zavitdme v do-
hledné dobé—nebojte si psat a volat o terénni sluz-
bu). Odbornou pomoc socialnich pracovnic, psycholo-
ga nebo nutri¢ni specialistky "doruc¢ime" Motylkdm
az domU (nebo do skoly, na urad, ... kam jen bude
potifeba). Vyjezdy odborného DEBRA tymu jsou jed-
nou z nasich klicovych a klienty velmi cenénych akti-

3 830 km

vazadlovy prostor, ktery vyuzivdme pro prevoz oset-
fovaciho materidlu nebo véci na ozdravné pobyty ¢i
benefi¢ni akce.

Dékujeme timto velice Skoda Auto za tento krasny
dar, diky kterému budeme moci pomahat pfimo tam,
kde to bude potreba. Dékujeme také NROS a AVPO,
které byly odbornym garantem vyhlasovaného pro-
gramu Skoda Auto Mobilita.

vit. Abychom zvladli setkdvat se se vSemi zdjemci o
nasi pomoc, pribyla na jafe do Debry nova socialni
pracovnice Dana Lengdlova, ktera se prdvé terénni
sluzbé intenzivné vénuje: ,Jiz ¢tvrty mésic mam tu
Cest osobné pozndvat nase ‘Motylky’ a jejich uZasné
rodiny, které maji mdj velky obdiv za to, co vse
v Zivoté zvlddaji. Tési mé, Ze jim i diky nasim ndvsté-
vdm muzZu s ndrocnymi Zivotnimi situacemi pomd-
hat.”

16 klientu

(AG, DL, PM)
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Zakladni informace pfi podani Zadosti o motorové vozidlo

Stat poskytuje rtizné prispévky, jako je pFispévek na mobilitu i pFispévek na zvlastni kompenzacni pomucku,
za niZ lze povazovat také automobil. Pacienti s nemoci motylich kfidel na tento prispévek mohou dosahnout
také.

Narok na zvlastni pomucku v podobé motorového
vozidla ma pacient s tézkou formou EB, kdy je
postizen nosny nebo pohybovy aparat.

Prispévek na motorové vozidlo mize byt pfiznan
osobé starsi tfi let.

Ptispévek na pofizeni nového ¢i ojetého vozidla
mUze byt poskytnut jednou za 7 let. Pokud vsak
osoba jeho pomérnou cast vratila, je moiné o
prispévek zadat i dfive, popf. bylo od jeho vraceni
upusténo.

PFispévek je mozné ziskat aZ ve vysi 200 tisic ko-
run. Tuto ¢astku Zadatel ziska, je-li jeho pfijem,
pfipadné pfijem spolecné posuzovanych osob
nizs$i nebo roven osminasobku Zivotniho minima,
pfipadné je-li tento prispévek poskytovan nezleti-
|é osobé.

Minimem je pFispévek ve vysi 100 tisic korun, ten
ziskaji zadatelé s prijmem vyssim neZ dvanactina-

sobek zivotniho minima.

Podminkou je, Ze se osoba opakované
v kalendafnim mésici prepravuje klékari a je
schopna fidit motorové vozidlo nebo je schopna

byt vozidlem pfevaZena.

O prispévek se 74dd na pobockich Utadu prace
Ceské republiky, nikoliv u zdravotni pojistovny.
Vyse se pocita na zakladé prijmu Zadatele a pri-
jmu osob spolecné s nim posuzovanych (spolecné
Zijicich v jedné domacnosti). Od 1.ledna 2018 se
vsak jiz neposuzuji ¢etnost a dlvody dopravy, ani
socialni a majetkové poméry Zadatele a jeho rodi-
ny jako dfive.

Formulare k Zadosti jsou k dispozici na webovych
strankach Uradu prace CR.

Na Ufad prace CR je vedle Zadosti o pFispévek na
zvlastni pomlcku nutné dolozit priikaz totoznosti
a doklad o vysi ¢tvrtletnich pfijm0G. U nezletilych,
rodny list ditéte.
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Pokud Utad prace CR pfiznd pispévek na pofizeni
motorového vozidla, Zadatel mGze po jeho zakou-
peni pozadat Financni Urad o vraceni zaplaceného
DPH, v nékterych pfipadech i u ojetého vozu.

Lhita pro vyuZiti pfispévku je tfimésicni a pocita
se od data vyplaceni ufadem. Ufad prace viak
muze |htu prodlouzZit, coz se déje obvykle v pfi-
padé, Ze hendikepovany si kupuje specidlné upra-
vené vozidlo a tfimésicni Ihita by nemusela stacit.

K Upravé auta na rucni ovladani nebo nakladani
voziku Ize pfitom poutZit dalsi pfispévek na pofize-
ni zvlastni pomucky, a to az ve vysi 350 tisic korun
s desetiprocentni spoluti¢asti Zadatele. Pokud je

Z4ri ¢.3 /2020

ale cena Upravy niZsi nez 24 tisic korun, pfispévek
se neposkytne, pokud Zadatel neprokaze nedosta-
tecné ptijmy.

Pokud Zadatel ptispévek nedostane, nebo neni s
jeho vysi spokojen, lze podat odvolani a to do 15
dn@ od doruceni Rozhodnuti. Zadost o piezkou-
mani se podava na Ufadu prace, samotné posou-
zeni pfi odvolani ma na starosti MPSV
(ministerstvo prace a socialnich véci).

S vyplnéni 7adosti vam v DEBRA CR radi pomdze-
me a dodame také podporu pro urad. V tomto
pfipadé se obracejte na Bc. Danu Lengalovou:
dana.lengalova@debra.cz; 773 628 299.

(zdroj: www.mpsv.cz, DL)

Antistresové omalovanky

Antistresové omalovanky jsou vy-
bornym odreagovanim pro dospé-
Ié. Déti se umi skvéle soustredit na
tady a ted. A jak rosteme, tak to
zapominame. Zkuste si tuto doved-
nost ozZivit.

Mozna si fikate, Ze uZ jste na omalo-
vanky moc stafi, ale tak to neni. Na
kresleni neni nikdo stary.

Snaha nepretahnout a trefit se do
tak malych poli¢ek vas nuti soustre-
dit se pouze na jednu véc, takze je
to vlastné takovy druh meditace,
uklidnéni, relaxace ...

Kreslenim si trénujeme mozek, ne-
bot pfi kresbé/malbé aktivujeme
pravou mozkovou hemisféru, kterd
byvd v pragmatickém svété plnym
logiky a feci Casto vyuZivdna méné.
Prava hemisféra odpovida za kreati-
vitu, fantazii, vhled... Dale se kresle-
nim uvolfuji negativni emoce, kte-
rych ma kazdy z nas jisté pozehna-
né.

Mame pro vas vyzvu!ll Tyka se
vSech vékovych kategorii.

Je zafi a s timto mésicem mame
spojeny nastup do skoly (at uz jde o
jakoukoli i tu matefskou) a do skoly
patfi i pastelky, fixy. Zkuste vybarvit
tuto nebo jakoukoliv antistresovou
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omalovénku, vyfotte ji a poslete na facebook DEBRA CR nebo na e-mail: klara.dvorakova@debra.cz. (KD, MiH)
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Pomucka Oliber

Nedavno jsme obdrZeli uzitecnou informaci o produktu, ktery by vas mohl zaujmout. Jedna se o pomticku
Oliber, jez byla navrhnuta jednou chilskou designerkou. Mlada umélkyné se rozhodla pomoci pacientliim s EB
a dalsim, jako jsou lidé s popdleninami ¢i malformacemi rukou. Na trh uvedla nizkonakladovy nastroj, aby

dal nové ruce tém, ktefi je potiebuiji.

OLIBER

AUTONOMIA TN TUS MAMDS

@

Oliber otestovali a schvalili rlizni odbornici, jako der-
matolog, fyzioterapeut a dalsi. Véfi, Ze tento produkt
muze skutecné zlepsit kvalitu Zivota.

Oliber je protetickd pomlcka vyrobena z jednodu-
chych material(l. Hlavni sloZzeni tvofi neopren, mékka
omyvatelnd latka, kterd nevytvafi rany na pokoZce.
Dale ma dva magnety, které pojmou az 1 kg a suchy
zip, diky ¢emuz je prizplsobitelny jakékoli velikosti.
Pomucka se snadno nasazuje, uZivatelé si ji dokazi

upevnit sami.

Oliber je pfizplsobitelny a kazdy si mlze vybrat svij
vlastni. Pfikladdm odkaz, kde najdete podrobné vi-
deo, jez zachycuje smysl samotné pomucky
(www.myoliber.com).

V pfipadé zajmu o porfizeni produktu kontaktujte
socidlni pracovnici DEBRA CR Bc. Danu Lengélovou
e-mail: dana.lengalova@debra.cz

telefon: 773 628 299 (DL)
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Nebojte se pfijimat dary

rvs

Zari¢. 3/ 2020

Blizi se konec roku a s tim i bilancovani s rozpocty kazdého z nas, timto clankem bych chtéla ¢tenare seznamit
s moznostmi prijeti financniho ¢i nepenézniho pfispévku.
Od 1.1.2014 byl pojem dar nahrazen v Zakoné o dani z pfijmt pojmem poskytnuté bezuplatné plnéni, pro
lepsi srozumitelnost vSak budu pokracovat se slovem dar.

Od dané jsou osvobozeny dary od pfibuzného v linii
pfimé a vedlejsi. Dan neplatite také v pfipadé daru od
osoby se kterou minimalné 1 rok Zijete ve spole¢né
domacnosti. Prilezitostné dary, pokud neprevysi ¢ast-
ku 15 000 K¢ jsou také osvobozeny. Pokud pfileZitost-
né dary presahnou zakonny limit, plati se dan
z celkové jejich hodnoty. Mate-li pfijem osvobozeny
do danového pfiznani jej uvadét nemusite. Dary, kte-
ré nejsou osvobozené uvedete v pfiznani v § 10
(ostatni pFijmy).

Obrati-li se na vas fyzicka ¢i pravnickd osoba (mimo
vaseho zaméstnavatele, v tomto pfipadé je vyhodna
pro obé strany konzultace s danovym poradcem)
s darem na léceni, uhradu socidlnich sluzeb nebo na
zakoupeni pomucky pro zdravotné postizené i pfimé
poskytnuti takové pomlcky, bude tento pfijem osvo-
bozen, pokud jej do konce kalendarniho roku nasle-
dujicim po roce od jeho pfijeti prokazatelné pouzijete

.I'T:\. nd o RN
LRETRAT o0 PERD

= A WE
I'\p-l-d.':gff' AL 3

*Pro lepsi pochopeni uvadim nasledujici zjednoduse-
ni. Pro osvobozeni musi byt splnény soucasné tyto
podminky 1. zbozi a/nebo sluzby musi byt ¢erpané od
zdravotnickych zafizeni; a 2. pofizované plnéni musi
mit charakter zdravotni, |écebny, hygienicky nebo

k vySe uvedenym uceldim.

NevyuZijete-li dar k témto ucelim do konce zdariova-
ciho obdobi v némz mohly byt podminky pro osvobo-
zeni splnény je tento prijem prijmem dle § 10 Zakona
o danich z pfijma (tj. zdanite ho).

Nepenéini prispévek nejcastéji nabizeji zaméstnava-
telé svym zaméstnancim, ale mohou jej vyuZit i ro-
dinni pfrislusnici. Pfedstavuje to v praxi nejcastéji vy-
bér sluzby nebo zboZi zaméstnancem, ale Uhradu
jménem zaméstnavatele (zaméstnanec neobdrZi pe-
nézni prostfedky, ale vécné plnéni).

Nepenézni plnéni Ize nabidnout zaméstnanci nebo
jeho rodinnému pfislusnikovi (na zakladé pribuzen-
ského vztahu, manzZelského svazku ¢i faktického sou-
Ziti a mimo statni podniky apod.) a tento pfijem je
osvobozen, jestlize bude pouZit na:

e ZboiZi nebo sluzby zdravotniho, Ié¢ebného, hygienického a obdobného
charakteru od zdravotnickych zafizeni, pofizeni zdravotnickych prostredk
na lékarsky predpis* a pouziti vzdéldvacich nebo rekreacnich zatizeni; pfi
poskytnuti rekreace a zajezdu je u zaméstnance z jejich hodnoty od dané
osvobozena maximalné ¢astka 20 000 K¢ za rok,

e poutziti zatizeni péce o déti predskolniho véku véetné materské skoly podle
Skolského zakona, télovychovnych a sportovnich zafizeni,

e pfispévku na kulturni nebo sportovni akce,

e pfispévku na tisténé knihy, v€etné obrazkovych knih pro déti.

bozeni do vySe 2 000 K¢/roc¢né u rekreaci a zajezdd 20
000 Ké&/rok. Poskytne-li zaméstnavatel vyssi ¢astku,
pak bude k hrubé mzdé zaméstnance v mésici poskyt-
nuti pfipocten rozdil a zaméstnanec odvede pojistné
ve vysi 11 % a navysi se mu také zaklad dané. Pro za-

obdobny. méstnavatele bude ten rozdil
Poskytovatelé zdravotnich V RaMe! RODINNEHD Etmé"ru MA TENTD nedafiovym nakladem, avsak
sluzeb jsou vedeni ﬂﬁﬁ:ﬁg’!{gﬂrﬂﬁm Trsie Kﬁﬂ”'r odvod pojistného 34 % dario-

v Ndrodnim registru poskyto-
vatel( zdravotnich sluzeb do-
stupnych na webovych stran-
kach: nrpzs.uzis.cz.

Na zavér doddvam, ze zakon _)
neomezuje vysi téchto pfi- é

spévklli u zaméstnavatele,
avsak u zaméstnance je osvo-

JESTE To MUSH NEJAK VYSVETLIT MANZELOVI.

vym nakladem. Splnite-li pod-
minky pro osvobozeni, nejsou
tyto ptijmy ani soucasti vymeé-
fovaciho zakladu pro socidlni
a zdravotni pojisténi a nevy-
plyvaji z néj Zzadné odvody pro
zaméstnance ani pro zamést-
navatele.

¢ ﬁa} B

(HS)
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Ceska televize nataéi dokument o nemoci motylich kfidel

Po vice nei roénich pripravach prisla do Debry zprava z Ceské televize, ze schvalila vyrobu dokumentarniho
film o Zivoté s nemoci motylich kfidel. ReZisérkou a scénaristkou filmu je Lucie Klimova (viz foto nize), ktera
nemoc motylich kfidel dobfe zna. Plivodné narazila na problém EB diky Lukasovi Musilovi, ktery ji vypravél o
svych zazitcich s pacienty pfi nataceni poradu o jeho vytvarné tvorbé.

Zanedlouho o své velké pfizni pacientdm s EB a
Debfre ujistila Lucii také Libéna Rochova v poradu
Art Zéna. Nebylo tedy nijak zvlastni, Ze jsme se s
Luckou spojili a domluvili se na spolupraci v lon-
ském roce v ramci 2. roéniku projektu NADOTEK.
UZ predtim ale Lucie pfiSla s myslenkou, Ze vedle
spotu by pro Debru rada natocila i dokument, ktery
detailné ptedstavi, co obndsi Zivot s nemoci moty-
lich k¥idel. Pfipravila namét a $la s nim do Ceské
televize, protoze Debra by si vyrobu filmu samozre-
jmé nemohla dovolit. Vzniku dokumentu vysla
vstfic firma Modlnlycke Health Care, kterd c¢astkou
150 000 K¢ vyrobu filmu podpofi, coz byl pro pro-
dukéni oddéleni CT dilezity argument ve schvalo-
vacim procesu. V téchto dnech se tedy pousti do
prace Stab kolem Lucie Klimové a zacinaji tocit...

“C)

Ceska televize

Namét je jednoduchy - ukdzat na ptikladech dvou
raznych pacientd, co obnasi Zivot s nemoci motylich
kridel. Prvni pacientkou je dospéla Petra, kterd se s
EB narodila 10 let pfed zaloZzenim EB Centra a Debry.
S maminkou se tedy, jako vsichni pacienti v té dobé,
potykaly s rGznymi nastrahami, vétsinou postupovaly
metodou "pokus - omyl" a zoufale se snaZily najit
zpUsoby, jak pomoci a neublizit. Petra rozdéluje svij
Zivot na dobu pred Debrou a s Debrou, co? je jedno z
dilezitych sdéleni filmu. Totiz, Ze dobra pacientska
organizace potfebnym lidem opravdu vyznamné po-
maha.

Vedle toho bude predstaven pfibéh malého Péti,
ktery se narodil pred 3 lety a sdm o Zivoté s nemoci
jesté mnoho nerekne. Zajimavy a dulezZity tady bude
pohled rodic¢l. ProtoZe rodice / pecovatelé jsou v
Zivotech pacientd ti nejdalezitéjsi. Denné se staraji o
jejich pohodli, snazi se mirnit neustalou bolest, bez-
podminecné a bezmezné je miluji a poskytuji jim
nejlepsi zazemi, jaké dovedou. Pravé Uzasni rodice,
ktefi zasvécuji své vlastni Zivoty neustalé péci o své
nemocné déti, uvadéji do praxe veskeré poznatky a
metody o spravné péci a Setrném oSetfovani. To uz
témér 20 let dokdazi poradit jak specialisté v klinic-
kém EB Centru, tak tym odbornik( z Debry. S jejich
podporou rodina pecuje o svého "Motylka" jak nejlé-
pe dokaze.

Do filmu, ktery pravé vznika, dava Debra velké nadé-
je. Zvlast v této velmi nejisté dobé je nutné neustdle
upozorniovat na nutnost pomahat Motylk(m a jejich
rodindm. Moc dékujeme Ceské televizi, ktera se v
minulosti uz nékolikrat stala vyznamnym medialnim
partnerem Debry. Samoziejmé také Lucii Klimové a
jejimu tymu a velice dékujeme i spolecnosti Mélnlyc-
ke Health Care, ktera vznik filmu umozni.

(MH)
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Zivot pacientli s nemoci motylich kfidel neni jednoduchy. Crawler jim viak muze po-

moci.

Malokdo si dokaZe predstavit, jak téZké je Zit s nemoci motylich kfidel. Lidé (at mali &i velci), ktefi maiji toto
vzacné onemocnéni klZe a sliznic, jsou pro své okoli bojovniky, ktefi si i pfes krutou nemoc jdou za svymi sny

a snazi se zZit normalni Zivot.

Obleceni hraje v Zivoté pacientld s nemoci motylich
kridel dulezitou roli. Proto se ceska rodinna fir-
ma Crawler rozhodla nabidnout pacientim obleceni z
merino viny k vyzkousSeni. Tato nabidka se setkala s
pozitivni zpétnou vazbou, pacienti byli s oble¢enim
velice spokojeni. Diky flexibilni rucni  vyro-
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bé Crawler je mozné vsechno obleceni usit na miru a
to jak velikostné, tak i stfihové a prizpUsobit vie indi-
vidualnim potfebdm kazdého jednotlivce s ohledem
na jeho specifické potreby. Vysokd kvalita ve spojeni
se 100% pfirodnim materidlem pomahd vsem Motyl-
kaim |épe zvladat kazdy den i kaZzdou noc.

(Crawler,PM)
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Tradiéni predstavu, Ze vina se hodi pouze pro hunaty svetr

na zimu je ta tam diky funkénim vlastnostem merino viny
a jejim rdznym gramazim v nabidce firmy Crawler. V na-
bidce naleznete vse od tenkého letniho tilka po teplé 2
vrstvé obleCeni. Merino vina je material, ve kterém se

budete citit pfijemné za kazdého pocasi.

Kromé obleceni, které je skladem, je mozné kazdy kus
usit na objednavku zakaznika a mlze se tak cokoliv upra-

vit podle vasich potieb.

Pro pacienty s EB a jejich rodiny plati zvyhodnéna nabidka

na produkty se slevou 20 %.
Slevovy kéd: MOTYLCI

Platnost kédu: 31.12.2021
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Radost pro ty nejmensi

Zari ¢.3 /2020

Détsky teepee stan se hodi do kazdého pokojicku a hlavné kazdé holcicce i klukovi, ktefi touzi mit svoje vlast-

ni kralovstvi nebo jen vlidny prostor na hrani.

Pani Bélohlavkova, kterd sama rucné vyrabi teepee si
nejdfive nasla sponzora na vyrobu téchto stand a po-
té nas oslovila s nabidkou daru 10 kus( rGzné barev-
nych teepee pro nase malé motylky. Dodala ndm je
v rlznych barvach a provedeni a my jsme je rozvazeli
a nadélovali rodindm s EB. TésSime se z Uzasnych po-

dékovani, kterd nam posilaji ti nejmensi, a kdyby jen

to. Jedna obdarovana rodina nam dokonce napsala,
Ze uz do néj vnoucek nasoukal i 78letou babicku. Pre-
jeme hodné zabavy tém, ktefi maji moznost si je uZit.
Dékujeme firmé Babytypka za toto milé letni prekva-
peni, které bezpochyby oZivi détské hry v kterémkoliv
ro¢nim obdobi.

(LP)

ROSSMANN

Pomoc tam, kde je potieba — to je cil nového charitativniho projektu sité drogerii ROSSMANN s nazvem KDE
SRDCE POMAHA. ,,V rdmci charitativniho projektu KDE SRDCE POMAHA se chceme zaméfit na vsechny lidi,
ktefi se ocitli v nelehké Zivotni situaci. Je skvélé vidét, kolika lidem zdleZi na osudech téch, ktefi v Zivoté ne-
méli tolik stésti,” ¥ika Olga Stanley, manazerka komunikace ROSSMANN.

RBSSMANN

KDE
SRDCE

nim détem s vdznou zdravotni diagndzou a na zlepse-
ni jejich kazdodenniho Zivota. Za DEBRA CR je vybran
pribéh Vojtiska, ktery se tak stal ambasadorem za
nemoc motylich kfidel. Cely projekt je pak soucasti
dlouhodobé strategie sité drogerii ROSSMANN, ktera
propojuje charitativni ¢innost s dalSimi aktivitami spo-

~> POMAHA

Prvni kolo probéhlo na jare tohoto roku, druhé
kolo hlasovani bylo zahdjeno 26. srpna a pobézi
az do 22. zari 2020. Zakaznici ROSSMANN mo-
hou v mobilni aplikaci ROSSMANN CLUB véno-
vat libovolny pocet svych nevycerpanych bodu
pfibéhu, ktery je nejvice zaujme. Proto, pokud
jste zdkaznici a ¢leny klubu, urcité s hlasovanim
nevahejte. V tomto kole se ROSSMANN ve spo-
lupraci s organizacemi DEBRA CR, Helppes a
Nadace Nase dité, zaméruje na pomoc konkrét-

le¢nosti a je také Uzce spojena s celkovou komunikaci
znacky ROSSMANN. A Zivot je krasnéjsi.

Vice informaci molzZete najit také na webu

www.rossmann.cz/pomahame.

(PM)
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DEKUJEME VSEM PARTNERUM, KTERi POMAHAJI SPOLECNE S NAMI:
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Vitdz v kalegory Stiedni

‘A Neziskovka roku

deb rq \:D:POLEHLIVA

pomadahame lidem VEREINE PEOSPESHA CRGANIZACE
s nemoci motylich kridel

FN Brno, Cernopolni 9, Brno 613 00
IC: 26 66 69 52

info@debra.cz
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