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

pfijméte srdecné pozdraveni na sklonku léta, kdy se ¢as volna a dovolenych uchylil ke svému konci letni
teplé paprsky pomalu ztraci na intenzité a jsou zahaleny mraky s obcasnymi prehankami. Zda se, jako by
toto ochlazeni ztélesiiovalo navrat k povinnostem, Ukoliim a vSednosti. Urcité se ale pfi vzpominkach na
léto mame z ¢eho radovat a také se na co na podzim tésit.

Spolecné jsme se mohli potkat na letnim pikniku
v Praze, ktery se jiz stal pravidelnou akci a skvélou
prileZitosti se stfetnout pred zacatkem prazdnin. Po
rocni prestavce jsme se také mohli stravit spolecny
¢as na ozdravném pobytu, ktery jisté byl pfileZitosti
mnohych novych setkani a poradné jsme si ho spo-
le¢né uZili. Na novém misté jsme mohli proZit spous-
tu novych zazitk(, pobyt pro rok 2022 planujeme uz
rozhodné tam! O pikniku i ozdravném pobytu se mU-
Zete docist dale a mlZete se také pokochat krasnymi
fotkami.

Nastavajici ¢as je také obdobim setkavani na vyrocni
DEBRA konferenci, pfipomenuti si a oslaveni vyroci
20 let zaloZeni EB Centra. Podzim bude také ve zna-

meni pfipravovanych benefi¢nich akci a nové kolek-
ce NADOTEK, na kterou se velmi tésime. O tom vSem
a mnohém dalsim se doctete na dalSich strankach.

Pevné véfime, Ze letosni podzim bude od loriského
mnohem radostnéjsi, pfihodnéjsi pro osobni
setkdvani a poradani akci. TéSime se na setkdvani
s Vami, at uz na akcich, terénnich vyjezdech nebo

v kontaktni mistnosti. Jsme tu stale pro Vas a jsme
stale s Vami, nevahejte se proto kdykoliv na nds
obratit!

Pavel Melicharek

ately tym DEBRA CR
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Damsky wellness pobyt pro dospélé pacientky a pro pecujici

Radi bychom damy starsi 18 let pozvali na druhy roénik wellness pobyt s DEBRA CR. Pojedte si s nami odpoci-
nout, odreagovat se, uvolnit se a nechat se opecovavat.

Z celého srdce doufame, Ze se pobyt pro damy bude konat a Ze nebudou nafizena Zadna epidemiologicka
opatreni kvili Covid. Mysleme tedy pozitivné a pojdme si do diaia zapsat termin 26. - 28. listopadu 2021.
Reakce na lorisky wellness pobyt byly od tcastnic pozitivni a jelikoZz hezkych mist, kde jsme jesté nebyli je v
Ceské kotliné velmi mnoho, tentokrat se s nami pojdte porozhlédnout do Lazni Bélohrad a resortu Tree of
Life.

Podminky ucasti:

e Pobyt je uréen pro Zeny s EB od 18 let

e Pobyt je urcen pro maminky, které pecuji o
nemocné dité s EB (EBD)

e Pobyt je urcen pro Zeny, které se ve svém Zivo-
té staraly o pacienta s EB, ktery nas jiz opustil

e Ubytovani je ve 2 lGzkovych pokojich (prosime,
aby jste se domluvily, s kym chcete bydlet)

e Pobyt je bez partnert a déti, ale je mozné s
sebou vzit 1 kamaradku (maminku, sestru
atd.), ktera si uhradi plnou cenu pobytu

e Na pobyt je nastup v patek po obédé

e Zaplaceni ucastnického poplatku pred poby-
tem: 500 K¢ na osobu

Ze strany DEBRA CR budete mit zajisténo ubytovani v resortu Tree of Life, polopenzi, pobytovou lazeriskou ta-
xu, parkovani, 2 lazeriské procedury, péée od firmy Babor, ktera je dlouholetym podporovatelem DEBRA CR.
Cas straveny v Laznich Bélohrad, kromé procedur, nebude nijak zvlast organizovany a je na kazdé z vas, jak s
nim naloZite. Odpocinek si tak mlzZete zpestfit prochazkou, ¢etbou ¢i jinou kratochvili. Samozrejmé ¢as muze-
me travit i spole¢né dle domluvy. Ve vasi reZii je pfedevsim sobotni obéd a cestovné.

Budete ubytovany ve dvoullzkovych pokojich. Prosim, abyste do pfihlasky po vzajemné domluvé, uvadély vasi
spolubydlici.

Prihlasky pfijimame do 25.10.2021 a to jednou z niZe

uvedenych forem:

e pfihlasku, kterou naleznete zde:
www.tinyurl.com/DamskyPobyt

e pfrihlaseni ptes aktualitu na www.ebcentrum.cz a
www.debra.cz - aktualita Wellness pobyt

e kontaktujte Michaelu Halbrstatovou na e-mail: mi-
chaela.halbrstatova@debra.cz, tel.: 773 982 299

Ucastnicky poplatek 500 K& neni vratny a je potieba ho
uhradit do 10.11.2021 na Ucet DEBRA CR:
2039957319/0800, variabilni symbol: 26112021

Vzhledem k tomu, Ze se jako Ucastnice pouze spolu-

podilite na zaplaceni nadkladd na wellness pobyt, v pfipadé vaseho odstoupeni se storno poplatky fidi podmin-
kami danymi resort Tree of Life, které jsou uvedeny na webovych strankach treeoflife.cz.

Storno podminky si kazdy z ucastnikl hradi sam v pripadé, Ze nebude nepfitomnost na pobytu podloZena lékar-
skou zpravou vas ¢i vaseho ditéte.

V pfipadé dotazi kontaktujte Michaelu Halbrstatovou (773 982 299, michaela.halbrstatova@debra.cz). (MiH)
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Piknik

S pacienty, partnery, nasimi podporovateli i prateli jsme si v ¢ervnu udélali piknik podle Debry. Malou odpo-
ledni party NADOTEK, ktera byla po roce prvni prilezitosti vidét se osobné&, obejmout, stravit spolu cas. A to

jsme vsichni moc potiebovali.

Nad bajecnymi delikateskami z kuchyné Bistro No.2
jsme se sesli uz podruhé na Vystavisti Praha. A bylo
nas vic nez 70. Celé odpoledne jsme stravili povida-
nim, hranim, dovadénim... Probirali jsme dllezZité
véci, které se na jare udaly.

Setkani naseho tymu socidlnich pracovnic a nutri¢ni
terapeutky poslu s rodinami pacientld v tomto nefor-

S nasimi partnery a podporovateli jsme si povidali o
tom, co DEBRA planuje, co potfebuje, co potfebuji
pacienti. Dotkli jsme se také tématu situace v celém
sektoru pacientskych organizaci a to hlavné v navaz-
nosti na rGzné legislativni procesy a zmény, které pro-
béhly, ale které nas jesté cekaji.

Béhem pikniku probihalo i natdceni dokumentu o
Zivoté s nemoci motylich kfidel, ktery pfipravuje rezi-

Y

malnim prostfedi nabidlo moZnost probrat i vaznéjsi
témata. Piknik tak splnil i roli tzv. terénniho vyjezdu.
Odborné sluzby totiz DEBRA CR poskytuje ambulant-
né (v Détské nemocnici v Brné) i v terénu (v domacim
prostredi), ale vlastné pfi kazdé mozné prilezitosti,
jako je tfeba piknik :-)

sérka Lucie Klimova pro Ceskou televizi.

Zkratka piknik byl opravdu bajec¢ny a vyZivny po vsech
strankach. Chceme v tomto formutu setkavani dal
pokracovat a protoZe v prostorach Vystavisté se na-
chazeji i jind zajimava mista, pfisti rok se budeme té-
Sit misto pikniku na paradni grilovacku s nasim novym
"kamaradem" $éfkucharem :))
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V Cervenci probéhl letni ozdravny pobyt pro Motylky a jejich blizké

Letni ozdravny pobyt pro rodiny s nemoci motylich kridel je esenci vSeho, co pacientska organizace DEBRA
nabizi. Do jediného tydne jsou vtisknuty vSechny hodnoty, které cini nasi organizaci pravé takovou, jaka je.
Pro lidi s kuzi kiehkou jako motyli kfidla je velmi dileZity pocit bezpeci. Ten se ale netyka jen opatrnosti a

predchazeni poranéni kiize. Podstatnéjsi je bezpeény prostor pro sdileni svych pocitli, proZitka ¢i trapeni.
Védomi toho, Ze se na vas nikdo nediva skrz prsty. Tentokrat se konal v penzionu Horacko ve Trech Studnich.

Pro malé i velké byl pfipraven opravdu nabity pro-
gram od her a vytvarnych aktivit, pfes sportovni zazit-
ky ¢i masaze aZz po odborné prednasky a konzultace s
odborniky. Kazdy vSak mél svobodnou volbu, které z
nabizenych aktivit se zic¢astni, jak si svdj ¢as naplanu-
je. Aikdyz se néktefri vidéli na pobytu poprvé, jini po
dlouhé dobé a mnozi se naopak schazeji i mimo akce
Debry, po spolecné straveném tydnu se vsichni citili
jako jedna velka DEBRA rodina.

Letos v Cervenci DEBRA pfripravila samostatné pro-
gram ozdravného pobytu pro dospélé pacienty zamé-

feny na relaxaci a seberozvoj. Paralelné probihal pro-
gram pro déti plny tdborovych her, tvoreni a zabavy.
Na kazdou rodinu ¢ekaly na pokoji opalovaci krémy,
dezinfekce, ochranné pomlcky, ale i prvni pracovni
list do "celotaborové hry". Ta se nesla v duchu poha-
dek, kniznich i filmovych hrdind. Zjistili jsme napft., jak
vycvi¢it draka nebo jak se dafi zvitatlm ze ZOO na
Madagaskaru. S Malym Princem jsme se proletéli po
planetdch a doputovali az do Ledového krélovstvi...
Program pobytu vSak rozhodné nebyl zaméren jen na
déti. Na své si prisli, véfime, uplné vsichni!
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Spolupréci Debry s EB Centrem povazujeme za néco
naprosto zdsadniho pro komplexni péci o pacienty s
nemoci motylich kridel, je to jeden z hlavnich pilifQ
nasi prace. Toto propojeni bylo patrné i na ozdrav-
ném pobytu, kde probéhla velmi dilezZita prednas-
ka pani primarky MUDr. Hany Buckové a pani pri-
marky MUDr. Jitky Vokurkové, tykajici se odborné
klinické studie, ktera by mohla vyrazné zlepsit stav

m WETTRRIRN S

klze lidi s EB (vice viz str. 9) . Dalsi navstévou byl tym
lékarek z oboru klinické genetiky - MUDr. Gaillyova,
MUDr. Soukalovd a MUDr. Drabova. Pfednasky a dis-
kuse na pobytu se vSak netykaly jen medicinskych
témat. Mluvili jsem také o facebooku - jeho nastra-
hach i vyhodach... Toto téma zaujalo nejen dospélé,
ale i déti. Proto jsem se domluvili, Ze se mu budeme v
budoucnu na spolec¢nych akcich opét vénovat.

Radi bychom na zavér podékovali. Moc! Opravdu a
upfimné!

Na tom, aby se tento ozdravny pobyt pro rodiny
s nemoci motylich kiidel mohl realizovat se podilela
spousta lidi, konkrétnich jednotlivcl se srdcem na
pravém misté i firem a instituci, které prispély financ-
né & vécnymi dary. Generalni partner: Kaufland CR,

MZCR, Rohlik.cz, LITTLE ANGEL®, BAUHAUS CZ, Skou-
pimto.cz, MiS$Mas shop.

V neposledni fadé chceme podékovat véem ucastni-
klim pobytu za spolecné straveny cas, dlouhé povida-
ni, sdileni, zazZitky, ... Dékujeme i sobé navzajem - ce-
|ému nasemu tymu, ktery program na pobyt pfipravo-
val a cely tyden od rdna do noci chystal. (AG)
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Pred 20 lety zacala revoluce

Vznik klinickych center nejen pro vzacna onemocnéni za¢ina byt posledni dobou velké téma. VBrné ale
predbéhli dobu o celych 20 let. Primarka Détského kozniho oddéleni ve FN Brno MUDr. Hana Buckova, Ph.D.
iniciovala vznik klinického centra pro pacienty svzacnym vrozenym onemocnénim epidermolysis bullosa
(dale jen EB), tzv. nemoci motylich kfidel uz v roce 2001. Tim zpusobila doslova revoluci v péé¢i o pacienty,
ktefi maji kizi kiehkou jako motyli kiidla.

“S EB jsem se poprvé setkala pfed 30 lety u nas na oddé-
leni. Velmi mne zasahla beznadéj a tristni vyhlidky, které
pacienti s timto onemocnénim méli. Védéla jsem, Ze
musi existovat techniky i materialy k SetrnéjSimu osetre-
ni malych pacientl a zacala jsem hledat nové zplsoby.
EB se vSak netykd jen klZe. V roce 2001 jsem se tedy
rozhodla vybudovat tym lékarl, ktefi by se pacientim
vénovali v rdmci své odbornosti. Zacali jsme ve 4 li-
dech.”, vzpomina pani primarka MUDr. Buckovd na za-
Catky péce o pacienty s timto zavaznym nevylécitelnym
onemocnénim a dodava, “Dnes ma klinické EB Centrum
specialisty z celkem 21 lékarskych i nelékarskych disci-
plin.”

Inspiraci pro fungovani klinického centra Cerpala pani
primarka MUDr. Buckova hlavné v zahranici, protoze
u nds srovnatelné pracovisté nebylo. Tam také vidéla,
jak spolupracuji centra s podpurnou pacientskou organi-
zaci a nevahala zalozit takovou organizaci i u nas. Tak
vznikla DEBRA CR, kterou hned zpocatku pevné spojila
s Cinnosti EB Centra a nastavila tak zaklad pro poskyto-
vani komplexni péce o pacienty s nemoci motylich kfi-
del.

Klinické EB Centrum neni budova ani oddéleni
v nemochnici. Je to tym nadsenych Spickovych odbornikd,
ktefi se rozhodli jit tou sloZitéjsi cestou, kdyz svij pro-
fesni Zivot svazali s diagndzou epidermolysis bullosa.

Péte o “Motylky” vyZzaduje mnoho casu, pochopeni,
empatie. Casto je nutné hledat nové cesty a postupy
v procesu lécby a v neposledni rfadé upozadit vlastni
nazory a pfijmout rady klidné i od samotnych pacienta.
Byt clenem EB tymu neni jednoduché. Pres veskerou
snahu nedokazi nasi lékafi pacienty vylécit, ale potize
jim velmi zmiriuji. Podileji se na hleddni novych metod,
zavadéji klinické studie a snaZzi se pacientdm i jejich rodi-
nam ulehcit co nejvice to jde. Prace EB Centra je nena-
hraditelna.

Dvacetileté plsobeni klinického EB centra si pfipomnéli
jeho ¢lenové v Utery 22.6.2021 pfi slavnostnim setkani,
které usporddala DEBRA CR jako velké podékovani za
neutuchajici usili. Mali i velci pacienti ¢lendm EB tymu
podékovali prostfednictvim krasnych obrazkd, které
vénovali jednotlivym specialistim. Symbolicky darek pro
EB Centrum od Debry je novy banner, ktery na zdi Dét-
ské nemocnice v Brné pfipomina, Ze tady sidli jediné
klinické EB Centrum v CR.

Cely rok si pfipomindme 20 let fungovani klinického
centra, jehoz zaloZeni zménilo Zivoty lidi s nemoci moty-
lich ktidel i jejich rodinam. Pfipravujeme dalsi setkani,
besedy i dokumentarni film, protoZe primarkou Hanou
Buckovou nastavend komplexni péce o pacienty
s nemoci motylich kridel rozhodné stoji za pozornost.
(MH)
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Genetika — obor vSech generaci — na obou stranach hristé

Kazda rodina, ve které se narodil pacient s nemoci motylich kfidel (EB), by méla navstivit ambulanci lékaFské
genetiky. Na genetické ambulanci probiha obvykle konzultace, jejiZz soucasti je i sestaveni rodokmenu rodiny
a pro molekularné genetické vysSetieni je proveden odbér krve. Vysetfeni je dileZité nejen pro samotného
pacienta, ale i pro jeho rodice, sourozence a dalsi blizké i vzdalenéjsi pribuzné.

Ukolem lékatské genetiky je objasnit u kazdého paci-
enta pric¢inu nemoci motylich kridel. MGzeme to udé-
lat samoziejmé pouze ve spolupraci s rodinou pacien-
ta a s dalSimi specialisty EB Centra. Spolecné
s molekularnimi biology zjistujeme genetické chyby,
které jsou za projev EB u kazdého pacienta zodpovéd-
né. Také urc¢ime zpUsob, jak se nemoc v rodiné dédi a
zda se mUZze u nékoho z pribuznych také objevit. Ge-
netické vySetreni je vidy nabizeno vice ¢lenlim rodi-
ny, u kterych zjistujeme, zda jsou ¢i nejsou nosici dis-
pozice pro EB. Genetické vysetieni mlizeme provadét
u déti i dospélych, i u jeSté nenarozenych...
Tak jak se rozrastaji rodiny, pfichazi na genetiku stale
vice pribuznych EB pacient(, rodi¢e, sourozenci a je-

jich déti, také tety, strycové, babicky, dédedci, bra-
tranci, sestfenice, partnefi, ... To samozfejmé vyzadu-
je, aby se rozvijel i tym EB Centra, ktery genetické
vysetfeni zajistuje.

Na genetice bereme tento snad nekonecny proud
Zivota vdiné, a proto jsme rozsitili, a hlavné omladili,
nas odborny tym. Nové lékarky z genetiky se nékte-
rym z vas predstavili na prazdninovém pobytu DEBRA
2021. Na ambulanci Ustavu lékai'ské genetiky a geno-
miky (tak se nase pracovisté od ledna 2021 jmenuje)
se na vas a vase pribuzné tési i moje mladé kolegyné
— MUDr. Jana Soukalovd a MUDr. Klara Drabova,
Ph.D.

Ordinacni hodiny klinickych genetikti EB Centra:

pondéli utery stfeda Ctvrtek patek
MUDr. Renata 9-16 hod 9-16 hod 9-16 hod
Gaillyova, Ph.D. (EB) (EB) (1x za 14 dn(i)
MUDr. Jana 8-15 hod 8-15 hod 8-15 hod
Soukalova (EB) (1xza14dn0) | (EB)
MUDr. Klara 8-15 hod 8-15 hod 8-15 hod 8-15 hod 8-15 hod
Drabova, Ph.D. | (EB)
Na genetické vysetieni se, prosim, vzdy objednejte na tel. 532 234 490.
(RG)
g S Reterence | G019
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Cesta k vytvoreni nového léku na hojeni chronickych ran u EB

Na letnim pobytu DEBRA CR ve Trech Studnich na Vysociné probéhla prednaska kolektivu MUDr. Jitky Vo-
kurkové, Ph.D., MUDr. Hany Buckové, Ph.D. a MUDr. Pavla Rotscheina na téma , Studie mezenchymalnich

bunék u pacientti s EB“.

Hledani novych Iééebnych postupt

Celosvétové se dlouhodobé hleda cesta, jak vrozené
vzacné onemocnéni Epidermolysis bullosa (EB) Iécit.
Diagnostikovat, tedy urcit onemocnéni, se jiz dafi na
vysoké Urovni. Pfi¢inu onemocnéni EB v3ak pres velky
pokrok ve vyzkumech zatim vylécit nelze. Proto se
vyzkumy zaméruji také na zlepSeni kvality Zivota paci-
entll, tedy i na zlepSeni hojeni ran, zejména téch
dlouho otevrenych. Jednou z cest je vyuZziti vlastnosti
mezenchymalnich stromalnich bunék (MSC).

Co jsou mezenchymalni buriky?
MSC jsou nediferencované, multipotentni, dospélé
kmenové buriky, které se vyskytuji ve vsech tkanich

Vyroba preparatu

Vime, Ze je mozné MSC ziskat od lidskych darc( a pre-
nést v prisné vypracovaném technologickém postupu
na jiného lidského jedince. Aby MSC bylo dostatek a
mohly mit vlastni regeneracni Ucinek, jsou bunky zis-
kané z tukové tkané darcl pomnoZovany ve special-
nim pristroji, a to v fadu 106 a vysoce sofistikované
zpracovany na lécebny preparat.

Pravé touto cestou jsme se pred mnoha lety vydali
v EB centru v Brné za spoluprace s Farmakologickym
Ustavem Lékarské fakulty Masarykovy Univerzity Br-
no. Vyzkum vybrané metody sice probiha a je ovéren
na jinych svétovych pracovistich, je seriézné publiko-

organismu. Jsou k dispozici dle potreby k regeneraci
dané tkané. Maji vysoky potencial pro tvorbu nové
tkdné a pozitivné ovliviiuji imunitni systém. MSC z
tuku se umi preménit i do koZznich kmenovych bunék,
které slouzi dale k novotvorbé a regeneraci klze.

V plastické a estetické chirurgii se vlastnosti tuku vyu-
Ziva dlouhou dobu k nejriiznéjsim rekonstrukcim vro-
zenych i ziskanych vad. Pfendsi se v3ak vlastni tukova
tkdn a mnoizstvi kmenovych MSC je v malém mnoz-
stvim. U pacientl s EB nelze pouZit pfimého prenosu
vlastni tkané pro minimum podkoZniho tuku pro od-
bér, soucasné pro hojeni rany potiebujeme nasobky
MSC v malém objemu.

van, ale v Ceské republice kazdd nova vyroba podléha
Ceské legislativé. Proto bylo nutné nastoupit dlouhy
administrativni proces.

Urcité vsak toto dlouhé snaZeni stoji za to, protoie
vime, Ze preparat pro pacienta pfinese zrychleni hoje-
ni chronické rany, zmenseni bolesti v rané, zmenseni
svédéni a dalsi, jiZz ovérené profity pro pacienta.

Vse, i pres pandemické zdrZzeni, pokrocilo a je dan
souhlas s vyrobou preparatu pro aplikaci na paciento-
vi. V této soucasné fazi studie bude zkoumana zejmé-
na bezpecnost, ale i u¢innost alogennich (tj. darcov-
skych) mezanchymalnich stromalnich bunék odvoze-
nych z tukové tkané na hojeni chronické rany u EB.
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Néco legislativy

Studie ,,Bezpeénost a ucinnost alogennich mezenchy-
malnich stromalnich bunék odvozenych z tukové tka-
né u pacientl s epidermolysis bullosa“ ( MSC-EB) je
ve fazi hodnoceni I/1l. Pracujeme v souladu se zako-
nem 296/2008 Sb “Zakon o lidskych tkanich a bun-
kach”. Masarykova Univerzita (MU), tedy i Farmako-
logicky uUstav Lékarské fakulty (FU MU), ma platné
povoleni k vyrobé lécivych pripravkd sp.zn. 17692/2/
INS/2006 na ACIU FU MU Brno. Hodnoceni studie
MSC-EB provadi Statni uUstav pro kontrolu I[éciv
(SUKL).

Aplikace byla stanovena do dvou skupin, tzv. kohort.
Prvni kohorta musi mit 4 dospélé pacienty. Po analyze
Obr.1 Odsdta tukovd tkdri ze zdravého ddrce pfed do-  vysledkd od SUKL bude mozno oteviit studii pro dru-
ddnim z operacéniho sdlu do laboratore hou kohortu-détskou vékovou kategorii. Ve studii by
mélo byt 11 déti ve véku 1-17 let (nejprve déti 12-17
let, poté 2-11 let, naposledy 12-23 mésicU).

Prvni pacienti na aplikaci v roce 2021/2022

Kritériem pro vybér dospélych pacientu je vék nad 18
let, diagnosticky potvrzend hereditarni EB, rozsah
postizeni klZe vice nez 10 %, defekt na kdzi minimal-
né 2x2 cm bez infekce a druhy podobny defekt pro
kontrolu, dale je nutna ochota ke studii a po celou
dobu trvani studie uZivani antikoncepce v pfipadé
partnerského Zivota.

Tyden pred planovanou aplikaci je provedena léka-
fem pfiprava pacienta ve FN Brno: zhodnoceni zafa-
zovacich a vyrazovacich kritérii, vybrani vhodnych
koznich defektl 2x2 cm a jejich zakresleni, vySetreni
Iékafem a podrobny zapis, zméreni télesné teploty a
pulzu. NENI provadén 7adny odbér krve, jen u zen je
Obr. 2 Viyroba mezenchymdinich bunék z tukové tkané ~©dbeér moci na hCG (hormon pro téhotenstvi). Je pro-
za pfisnych pravidel brana péce o ranu a podepsany informované souhla-
sy.

( Do studie nelze zaradit pacienta, u kterého byla zjisténa: \

® Celkova infekce — sepse 7 dnu pred aplikaci

e Lécba transfuzi 7 dna pred aplikaci

¢ Infekce ve vybrané |ézi 7 dnu pred aplikaci
e Anamnéza spinocelularniho karcinomu klze
* Anamnéza jiného zhoubného onemocnéni

e Tézké onemocnéni plic, ledvin, jater, srdce a dalsi

\ « Téhotenstvi, kojeni J
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Vlastni aplikace

Aplikace léku pripraveného v laboratofi bude dodana
za velmi pfisnych pravidel jiz v injekcnich strikackach
o objemu 0,5 ml s nejmensi jehlou (tzv. inzulinovou).
Pacient pred aplikaci obdrzi utiSujici Iék a na vybrané
misto mUZe byt aplikovdna mast pro oslabeni citlivos-
ti.

Aplikace budou dvé, v rozmezi 60 az 90 dnd, pramér-
né 75 dnd. Po prvni aplikaci je nutny pobyt na Gzku
24 hodin. Hospitalizace bude probihat na Klinice po-
palenin a plastické chirurgie v Bohunicich. Po druhé
aplikaci odchazi pacient dom( za jednu hodinu od
vykonu.

Kontroly v nemocnici i doma

Poté nésleduje fada kontrol, u kterych se vidy prova-
di fotodokumentace, popis zmén, méreni teploty a
pulzu, odbér moci u Zen (hCG), pfi navstévé doma
vzdy telefonicka konzultace s Iékarfem.

Hlavnim hodnocenim zmén na k{zi bude kromé popi-
su fotografie, kterd bude provadéna za stejnych stan-
dardizovanych podminek. Pti kontrolach v nemocnici
bude fotografovat lékaf, pfi ndvstévach doma dvé
pracovnice Debry.

Ukonceni hodnoceni dospélych pacienti

Ukonceni studie u jednotlivce je po 365 dnech od 1.
podani, jestlize vSe je pfi kontrolach v poradku.
V pripadé komplikaci je nutné pacienta vyradit ze
studie i dfive.

Détsky pacient (druha kohorta)

Jak bylo uvedeno vyse, studie s détskymi pacienty
mUzZe byt oteviena po vyhodnoceni prvnich 4 dospé-
lych pacientl od SUKL, tj. nejdive za rok.

Financovani
Akademické i klinické hodnoceni na MU je bez uUcasti
farmaceutickych firem. Projekt je financovan ¢astec-

O osetfovani obou mis budou pacienti vzdy informo-
vani. Jedinou nutnosti bude obnova obou zakresle-
nych c¢tverch 2x2 cm gencidanovou violeti po celou
dobu studie.

~

* Dvé podani v rozmezi 75 dnli

*  PFi prvnim podani pobyt 24 hod. na KPPCH

* Druhé poddani ambulantné, domd za 1 hod.

* Zakresleni 2 mist 2x2 cm, fotodokumentace
* Premedikace — tableta, mast

* 1 vpich nejtendi jehlou do vyznaceného mista,

\ druhé kontrolni

/ Kontroly po 1. aplikaci \
2.den pred propusténim z nemocnice lékar

4.3 15. den doma pracovnice Debry

30.den v nemocnici |éka¥

75.den v nemocnici lékaf a soucasné 2.aplikace,

bez pobytu v nemocnici

R R

Kontroly po 2.aplikaci

* 4.3 15.den doma pracovnice Debry
& 30.a 90. den v nemocnici lékar

J

né z programu OP VWV MSMT: CZECRIN pro pacienty,
zavadéni novych technologii
Cz02.1.01/0.0/0.0/16_013/000826, dale z programu
Velké infrastruktury VVI Evropskeé sité klinického vy-
zkumu MSMT LM201818 a z finanénich darG, které
jsou poskytnuty DEBRA CR.

Zavérem

Vsichni, ktefi se dlouhé roky podilime na vytvoreni
preparatu pro pacienty s EB véfime, Ze se proces po-
dafi dovést do uspésného konce a nové vyrobeny lék
bude dobfe slouzit ke zmirnéni projevl této vrozené,
vzacné, zatim nevylécitelné nemoci.

(V)
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Registr vzacnych onemocnéni Orphanet je konecné i v Cestiné

Orphanet je jedinecny informacni zdroj, ktery shromazduje a zlepSuje znalosti o vzacnych onemocnénich za
ucelem zlepseni diagnostiky, péce a Ié¢by pacientl se vzacnymi onemocnénimi. Cilem Orphanetu je poskyto-
vat vysoce kvalitni informace o vzacnych onemocnénich a zajistit rovny pfistup ke znalostem vSiem zajem-
clim. Orphanet také udrzuje nomenklaturu vzacnych onemocnéni Orphanet (ORPHA kddy), ktera je nezbyt-
na pro zlepseni identifikace pfipadd vzacnych onemocnéni ve zdravotnickych a vyzkumnych informacnich

systémech.

®a@
- 9 - ¢
Seznam, klasifikace a | | Seznam leCivych ph’pre_wk(: pro Adresar pacientskych Adresar odbornikl a instituci
encyklopedie vzacnych vZacna onemocnéni organizaci
onemocnéni se souvisejicimi
geny

Portal pro vzacna onemocnéni a léciva pro
vzacna onemocneéni

" Jednim vzacnym onemocnénim trpi vZdy jen

hrstka lidi, ale dohromady je pacientu se
vzacnym onemocnénim mnoho "

Pristup k nasim sluzbam

it

Adresafl specializovanych
center

Adresar lékafskych laboratofi

poskytujicich diagnosticke
testy

L1

Shirka tematickych reportil

Adresar probihajicich
Série reporti Orphanet

(\izzkumnych projektu,
klinickych hodnoceni, registri
a biobank

Orphanet byl zalozen INSERMem (Francouzskym na-
rodnim institutem pro zdravi a Iékafsky vyzkum) ve
Francii v roce 1997. Tato iniciativa se od roku 2000
stala celoevropském projektem, podporovanym gran-
ty Evropské komise. Orphanet se postupné rozrostl
na konsorcium 40 zemi z celého svéta.

Nemoc motylich kfidel (epidermolysis bullosa conge-
nita), kterou trpi vice nez 300 lidi v Ceské republice,
se fadi mezi Sest tisic vzdcnych onemocnéni. Mezi
dalsi vzdcné onemocnéni rfadime napfiklad spinalni
svalovou atrofii, cystickou fibrézu ¢i Marfandv syn-
drom a mnoho dalSich. Nékterou ze vzacnych one-
mocnéni trpi jednotlivci jinou desitky v CR. Ke sprav-
né digndze maji nejtrnitéjsi cestu ultravzacné osoby.
Jsou to lidé, ktefi jako jedini v Ceské republice trpi
neobvyklym syndromem ¢i vzacnym nadorem.

Nyni maji nemocni lidé Sanci najit informace, rady
a pomoc na portalu, ktery se vzacnym nemocem vé-

nuje a to i v cestiné. V Ceském jazyce byl portdl
orpha.net zpustén v srpnu letosniho roku. Tato we-
bovou encyklopedie vzdcnych onemocnénich je urce-
na jak praktickym lékaram a specialistim, tak pacien-
tlm a jejich organizacim.

Orphanet vznikl pred vice nez dvaceti lety, postupné
se do néj pridavaly dalsi staty z celého svéta a stal se
standardem nejen pro mezinarodni terminologii vzac-
nych nemoci, ale dosud chybéjicim zdrojem kvalitnich
informaci, po nichZz zoufali nemocni dlouhé roky pat-
rali, aby zjistili, ¢im vlastné trpi.

Pomoci ziskanych dat o nemocnych muZe vzniknout
registr vzacnych onemocnéni a na jejich zakladé ma-
Ze dojit ke zménam v systému zdravotni péce. Takovy
registr vznika i v klinickém EB Centru pfi FN Brno.
Specialisté EB Centra spolu s DEBRA CR se snaii o to,
aby lé¢ba onemocnéni epidermolysis bullosa conge-
nita byla dostupna vsem, ktefi ji potrebuji.

(MiH)
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Vysledky dotazniku spokojenosti pacientti s kontrolou ve zdravotnickém zafizeni

(EB CENTRUM CR)

Na jafe 2021 byl pacientim a jejich rodinnym pfislusnikiim rozeslan dotaznik spokojenosti ohledné péce v
klinickém EB Centru pfi FN Brno. Cilem tohoto dotazniku bylo zjistit miru spokojenosti pacienti po konzulta-
ci v centru ERN-Skin, jehoz je EB Centrum soucasti. Tento formular byl rozeslan do jednotlivych evropskych
center. NiZe si mlGZete seznamit s vysledky. Zucastnilo se 32 pacientskych rodin.

Dékujeme vSem zucastnénym!

Nejprve se dotaznik zaméfoval na obecné informace
typu ,S kym jste zdravotnické zafizeni navstivili“,
,Kdo vas do EB Centra zaslal“ a ,,0 jakou navstévu
Slo“. Ze 71 % jste navstivili EB Centrum sami az 29 %
se svym ditétem. Jde ovSem pouze o Cisla z dotazni-
kG. Z praxe vyplyva, Ze v ambulancich pfevazuji détsti
pacienti. Do EB Centra jste byli odeslani ze 49 % der-
matologem ¢i jinym specialistou v nemocnici. Po 19
procentech pak dermatologem v misté bydlisté di
nékym jinym. 13 % potom zbyva na obvodniho léka-
fe. V 90,3 % EB Centrum jiZz navstévujete opakované a

4. CELKOVA SPOKOJENOST

jste zvani na pravidelné ndvstévy.

Druha ¢ast dotazniku se zamérila na samotné konzul-
tace a kontroly a tfeti ¢ast na IéCebny postup a vy-
blokdim naleznete podrobné na www.ebcentrum.cz v
aktualitach.

Posledni ¢ast se zaméfila na celkovou spokojenost s
navstévou v EB Centru. S vysledky se mlzete sezna-
mit nize.

Jste spokojeni s péci, kterou vam poskytl mezioborovy tym?

31 odpovédi

20

]
=
-~
o
L=

10

Jste spokojeni s nemocnici, ve které se pracovisté nachazi (prostory, znaceni, centralni evidence -

pfijem, vytah, atd.)?

31 odpowédi

[ 7 8 1] 10

o

(MiH)
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74K €. 3/2021 -

Aktualizovana brozura ,,Strucny prtivodce (nejen) pro lékare”

V letosnim roce opét prichazime z aktualizovanou formou brozury Struény privodce (nejen) pro lékafe a to v
podobé online formy, jelikoz stale mame dostatek broZur z roku 2020. Neni nam totiZ cizi ani ekologické
smysleni, proto v tomto roce pfichazime pouze s formou online, kterou naleznete na www.ebcentrum.cz
—p sekce “pro pacienty“==p» zalozka ,brozury o EB“.

Aktualizovanou papirovou formu broZury s vlepenymi novymi
informacemi vam radi na pozadani zasleme, aby jste mohli aktua-
lizované kontakty predat tam, kam potiebujete, ale predevsim
Vasim osetfujicim lékardm v misté bydlisté - prakticky lékar pro
déti a dorost, prakticky |ékaf pro dospélé, fyzioterapeuta, zubare
atd.

Nevahejte napsat Ci zavolat Michaele Halbrstatové (tel. 773 982
299; michaela.halbrstatova@debra.cz).

dg%?rfg eﬁ)ggntrum

Epidermolysis bullosa congenita (EB)
a EB Centrum

STRUCNY PRUVODCE
(nejen)

PRO LEKARE , e e S L . .
Tym specialistd zajistuje pacientdm komplexni péci, ktera spocivd

v léCeni priznak(, ale hlavné v prevenci. Zalezi na kazdé rodiné,
jak sluzby EB Centra vyuziva. Komplexni péce snizila invaliditu
pacientd, vice pacient( je zapojeno do pracovniho procesu, do-
koncuji stfedni nebo vysokou Skolu.

EB Centrum FN Brno nabizi konzultace u vSech zde uvedenych
odbornikl. Konzulta¢ni hodiny se snazime koncentrovat do jed-
noho nebo dvou dn( v tydnu.

MUDr Hana Butkova, Ph.D. | DEBRA CR a odbornici EB Centra
& ™o

(MiH)

V zafi s prviacky do skol

Je to jen par tydn{, co zacal Skolni rok a nas tym uz stihl navstivit 2 zakladni skoly, ve kterych do 1. tfidy na-

owvs

stoupilo ditko s kuzi kiehkou jako motyli kfidla. Obé nase Sikovné prviiacky se uz nemohly dockat, aZ vyrazi s

vevs

Nékteré déti umi byt vici jakymkoliv odliSnostem u
svého okoli velmi kritické, pfedevsim pokud nemaji
dostatek informaci. DEBRA CR proto nabizi krat-
ké programy pro déti, ucitele a dalSi zaméstnance
zakladnich nebo materskych skol, které navstévu-
je maly Motylek.

Jde o zazitkovou formu programu, pfi némz se pracu-
je s pocity, které nejvic ovliviuji navazovani vzta-
ha: strach (z nezndamé nemoci, nakazy, z ubliZeni),
zvédavost, stud, ale taky soucit, vstficnost...
Vyuzivdme k tomu obrdzky i predméty, které velmi
trefné ukazuji, co maze lidem s EB ublizit. Na druhou
stranu zdlrazriujeme, co vSe maly Motylek umi a
dokdze a jak si déti spolecné mohou hrat.

Kromé zazitku si spoluzaci nasich motylich sle¢en od-
nesli z programu taky broZuru Odvainy Honzik
(pfibéh chlapce, ktery ma nemoc motylich kridel
a chce si hrat s ostatnimi) a Pichlavé omalovanky,
které ukazuji, jak pro déti s nemoci motylich kridel
vypada svét kolem nas.

Pfejeme Rebecce i Verunce, stejné jako ostatnim prv-
rnackam, aby se jim ve Skole libilo, bavilo je poznavat
vie nové, rozvijet se a nachazet kolem sebe plno kras
a dobrych lidi.

2s3
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Chceme byt stale NADOTEK

v rve

Projekt NADOTEK, jehoz hlavnim smyslem je $ifit osvétu o nemoci motylich kfidel, pokracuje i letos. Ctvrty
rocnik sice vypada, Ze je tissi neZ ty minulé, ale ta hlavni osvétova "sezéna" pravé nastava.
Covidova doba uplné nepfreje osobnim setkanim a pofadanim benefic nebo jinych vétsich akci. Pfesto se jiny-

Pfipravujeme nova tricka. A protoze letosni rok se
cely nese v pfipominani 20. vyroci zaloZeni klinického
EB Centra pfi FN Brno, i tricka na sobé maji vizual,
ktery vytvarnik Lukas Musil vytvofil pravé pro tuto
pfileZitost.

Na vyrobu tricek plynule navaze fotograficka kampan,
ktera by méla byt OPRAVDU NADOTEK a chceme v ni
spojit nase milé pacienty s podporovateli z fad vy-
znamnych osobnosti. Spolu. NADOTEK.

Chceme uspordadat setkani i s nasimi milymi partnery,
které vSsem predstavime, z celého srdce jim podékuje-
me za to, Ze za nami stale stoji, Ze jsou NADOTEK a Ze
nas neopustili ani v dobé, kdy nebylo jisté, co bude
zitra. Za to jsme moc vdécni, protoZe bez nich by to
opravdu neslo.

Jako soucast oslav 20. let EB Centra pfipravujeme
specialni Noviny, ale také besedy a setkani. A bylo by
moc fajn, kdyby mohly byt osobni a ne online. Ale
covidu neporucime, proto budeme pfipraveni na obé

v rve

mi zplisoby snazime byt NADOTEK, informovat, medializovat, Sifit osvétu a povédomi.
TakzZe nas nyni ¢ekaji vSelijaké aktivity a moc doufame, Ze budou moci probéhnout tak, jak je naplanujeme...

varianty. Posledni Fijnovy tyden je celosvétové véno-
vany problematice EB, takie kampan NADOTEK pro-
béhne i pod hlavi¢kou "EB Awareness Week".

Povéstnou "treSinkou" by méla byt premiéra kvdli
covidu odkladaného, ale nakonec zdarné dotoceného
dokumentu o Zivoté s EB. Film natocila Lucie Klimova
pro Ceskou televizi, na jeho vyrobé se podilela DEBRA
CR i na$ dlouholety partner spole¢nost Mélinlycke
Health Care a na jeho shlédnuti se vSichni moc tési-
me.

Drive nebylo sloZité kampané vymyslet, naplanovat a
terminy jakz takZz dodrZet. Dnesni doba ale prinasi
tolik otdzek a nejistoty! Ale ndpady nam nechybi, pla-
nd mame spoustu a snad diky rliznym prevencim uz
nebude nutné omezovat konani akci tak dramaticky,
jako tomu bylo do jara letosniho roku. Takze drzme si
palce, aby NADOTEK byl pro "Motylky" tak uzitecny,
jako dosud a abychom dokazali spolecné prekonat
prekazky a byt skuteéné NADOTEK. (MH)
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Séfkuchafiv denik

Radek Palka je $éfkuchaft, ktery o vareni ¢asto hovofi v televizi i v rozhlase. Nyni vydava knihu plnou p¥ibéha
z kuchyni celého svéta, spolu s ni se zacal psat jeden velmi dileZity pfibéh. Na jeho zacatku byl napad Radka
Palky podpofit ¢asti vytézku z prodeje této nadherné knihy pacienty s nemoci motylich kfidel. Po prvnim na-
padu nasledovalo setkani s Radkem a dlouhé povidani o gastronomii a o lidech s kiehkou kuzi, na které se

tvofi snadno puchyie, odérky a bolestivé rany.

<
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RADEK PALRA

NAKLADATELSTV{

WWW.FLETNA.CZ LW43LLY

Knihu lze zakoupit na www.sefkucharuvdenik.cz

Hned jsme védéli, Ze propojeni skvélého kuchare s nasi
pacientskou organizaci DEBRA muizZe mit mnoho rovin a
pro pacienty i jejich rodiny ohromny uZitek.

Lidi s nemoci motylich kfidel zavitaji do restaurace nebo
jedi "venku" jen zfidka. Mnozi potfebuji mit jidlo do hlad-
ka rozmixované a samotné jedeni jim trva opravdu dlou-
ho. Na druhou stranu, spravna vyZiva je nesmirné dalezi-
td pro jejich zdravi, dobfe zvolené suroviny prospivaji
hojeni ran. Tim se ale jidlo méni v to, co ¢lovék musi a ne
to, co ho tési.

A tak se zrodil ndpad na "motyli" gastronomii :-) Aby se
povedlo vymyslet jidlo, ze kterého budou mit lidé s ne-
moci motylich kfidel nejen uzitek ale zaroven poZitek,
propojil se Séfkuchar Radek Pdlka s nasi nutri¢ni tera-
peutkou Misou, ktera se v Debre vénuje vyZivé pacient(.
Radi, jaké slozky do stravy pfidat a ¢emu se vyhnout...

Pfibéh nasi vzdjemné spoluprace tedy odstartoval a my
se s Radkem vydavdme na spolecnou cestu s cilem
usnadnovat Zivot lidem se vzacnou a nevylécitelnou ne-
moci motylich kfidel. Obdarujte sebe nebo své blizké
knihou SéfkuchaiQv denik a starite se i vy soucasti

tohoto pfibéhu. (MH)

Setkani Rady pacientti - z pera Jany Erhar

dové

Na pobytu s DEBROU ve Trech studnich probéhlo nase prvni fyzické setkani Rady pacient, kde jsme si vy-

svétlili vyznam zaloZeni Rady pacientt (RP). JelikoZ j

ste tam s ndmi nebyli vsichni, rada bych vas opét sezna-

mila s Radou pacientd, ktera diky uplynulym udalostem dostala opravdovou dtileZitost.

Vybor RP v jehoZ jsem Cele, za své kratké plsobeni, jiz
dvakrat pomohl tymu DEBRA v jednanich s urady. Mu-
sim vam pfiznat, Ze zapUsobilo, Ze DEBRA nejsou jen
zaméstnanci, ale Ze spolu s nimi a za nimi stoji pevna
¢lenska zakladna v podobé RP, ktera se neda. Snazime
se spolu bojovat a potiebujeme i vasi pomoc, a to
v podobé prihlasky do RP, a to z toho ddvodu, at je nas
co nejvic a ma v nas DEBRA jesté silnéjsi oporu, protoze
urady/ministerstva apod. nastavuji pravidla vyhowvujici
pouze spolkam.

Ptijde mi, Ze ji zavidi to, jak jsou dobfi, a to pro nas paci-
enty i lékafe znamena, Ze v ni madme oporu a podporu.

Proto vas prosim, ti, ktefi se jeSté nezapojili, vyplnte
prihlasku do RP, ktera je i s vysvétlujicim dopisem — in-
strukcemi ,Jak na to“ — na webovych strankdch DEBRA
CR. Prava a povinnosti ¢lena RP naleznete v dokumentu
Zakladni ustanoveni a Jednaci fad Rady pacientl DEBRA
CR, z.U. a voleného Vyboru rady pacientt DEBRA CR,
z.0..

Prosim vsechny, vénujte tomu chvilku casu, zapojte se,
mazeme tak na oplatku zas pomoci DEBRE my. Dékuji a
preji hezké dny a brzy s nékterymi na vidénou a NADO-

TEK.
$

(JE)
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Obrazy andélskych vil

Prvni zafijova nedéle, setkani milych a laskavych lidi v prostfedi arealu klaStera Porta Coeli v Pfedklastefi ve
spolecnosti néznych obrazl andélskych vil - to byla vernisaz vystavy pani Renaty Darikové, maminky jednoho
z nasich "Motylk(" Lukaska. Napad usporadat vystavu spojenou s besedou o nemoci motylich kfidel pfinesla
pani doktorka Drabova z genetiky, ktera ma k tomuto mistu blizko a prestoZe je soucasti EB tymu teprve

kratce, uz ted'ji Zivotni pfibéhy rodin s nemoci motylich kfidel velmi oslovily.

Lidi se stejnou diagndzou, jakou trpi Lukas, je na ce-
[ém svété jen nékolik desitek. Vedle kiehké a zrani-
telné kliZe jsou postizeny i jeho svaly. Ty kvdli tzv.
dystrofii ztraceji svou funkci a jsou velmi slabé. Lu-
kaskovi rodice mu vénuji maximalni moZnou péci a
podporu. Zaroven védi, ze aby mohli byt 100% rodi-
Ce, musi si najit i ¢as pro sebe.

Maminka Renata se vénuje malovani andélskych vil.
"Pfi malovani se pokazdé snazim nacitit na danou
ostbku, pro kterou je obrazek urceny. Proto se ne-
mUze stat, Ze bude mit stejny obrazek jesté nékdo
jiny," popisuje Renata vznik obrazkd, které zdobi ky-
tickami, srdicky, kaminky a predevsSim andélskymi
kridly a dodava: "Ani jeden obrazek nepustim z mych
rukou, dokud necitim, Ze je v ném vse, co ma byt a Ze

je nastaveny tfeba i pomoci." Renata rozdava energii
nejen Lukaskovi a své rodiné. Vklada ji i do své tvor-
by. Cast z jejich dél si mGzete prohlédnout na in-
stagramovém profilu @renna_pictures a také napsat
do zpravy ¢i na mail RenDankova@seznam.cz a nebo
zavolat na 773 610 654. Pani Dankova rada nakresli
obrazek i pro vas "na miru".

(AG)
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Jak ziskat priikaz osoby se zdravotnim postizenim

Narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ma osoba starsi 1 roku s télesnym, smyslovym
nebo dusevnim postizenim charakteru dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu, které podstat-
né omezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo orientace, v€etné osob s poruchou autistického spek-

tra.

Dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav se posuzuje podle § 9 odst. 3 zdkona ¢. 329/2011 Sb., o po-
skytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakon.

Rizeni o pfizndni prikazu osoby se zdravotnim
postiZenim se zahajuje na zakladé pisemné Za-
dosti podané na tiskopisu predepsaném minis-
terstvem (Zadosti jsou k dispozici na kontaktnich
pracovistich krajskych pobocek Ufadu prace ne-
bo na Portadlu MPSV v sekci FormulédFe). Zadost
se podava na kontaktnim pracovisti krajské po-
boc¢ky Ufadu prace, v misté trvalého pobytu Za-
datele o pfispévek.

Po podani 7adosti, zasle krajskd pobocka Uradu
prace prislusné okresni spravé socialniho zabez-

Osoba, ktera je driitelem prukazu ZTP, ma narok na:

peceni (0OSSZ) Zadost o posouzeni zdravotniho
stavu.

Na zakladé tohoto posudku pak krajska pobocka
Ufadu préce vyda rozhodnuti o tom, zda se pra-
kaz priznava c¢i nikoliv. Proti tomuto rozhodnuti
se lze odvolat. Odvolani se podava prostiednic-
tvim Grfadu, ktery napadené rozhodnuti vydal, o
odvolani pak rozhoduje MPSV.

Utad prace po predlozeni fotografie a zaplaceni
spravniho poplatku vyda prikaz osoby se zdra-
votnim postizenim.

Osoba, kterd je drZitelem prikazu TP, ma narok
ha:

e vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych do-
pravnich prostifedcich pro pravidelnou hro-
madnou dopravu osob, s vyjimkou doprav-
nich prostfedkd, v nichZ je misto k sezeni
vazano na zakoupeni mistenky

e prednost pfi osobnim projednavdani své zale-
Zitosti, vyzaduje-li toto jednani delsi cekani,
zejména stani; za osobni projednavani zalezi-
tosti se nepovazuje ndkup v obchodech ani
obstaravani placenych sluzeb ani oSetfeni a
vySetieni ve zdravotnickych zafizenich

vyhrazené misto k sezeni ve verejnych dopravnich
prostfedcich pro pravidelnou hromadnou dopravu
osob, s vyjimkou dopravnich prostfedkl, v nichz
je misto k sezeni vazano na zakoupeni mistenky

pfednost pfi osobnim projedndvani své zaleZitosti,
vyZzaduje-li toto jednani delsi ¢ekdni, zejména sta-
ni; za osobni projednavani zaleZitosti se nepova-
Zuje nakup v obchodech ani obstardvani place-
nych sluzeb ani oSetfeni a vySetfeni ve zdravotnic-
kych zafizenich

bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni ve-
fejné hromadné dopravy osob (tramvajemi, trolej-
busy, autobusy, metrem)

slevu 75 % jizdného ve druhé vozové tfidé osobni-
ho vlaku a rychliku ve vnitrostatni prepravé a sle-
vu 75 % v pravidelnych vnitrostatnich spojich au-
tobusové dopravy.

pRukaz. zer MMM

PRIMEN!

SPECIMEN

JMENO

KLARA

DATUM NARDZEN/ )
01.01.1975 e &
PLATNOST DO &dp
10.02.2025

&ISLO PRUKAZU
000000000

. ¥
PREDNI STRANA
VYDALA KRAJSKA POBOEKA ORADU FRACE ER V /A
PRAZE NN
DATUM VYDAN] 0
04.03.2015 )
47
\ Utad price CR
V PRIPADE NALEZU PROXAZ LASKAVE PRACE CR.
o
ZADNI STRANA
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Osoba, kterd je driitelem prikazu ZTP/P, mé ndrok na:

e vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych do-
pravnich prostfedcich pro pravidelnou hro-
madnou dopravu osob, s vyjimkou dopravnich
prostifedkl, v nichZ je misto k sezeni vazano
na zakoupeni mistenky

e prednost pfi osobnim projedndvani své zdle-
Zitosti, vyzaduje-li toto jednani delsi cekani,
zejména stani; za osobni projednavani zalezi-
tosti se nepovazuje ndkup v obchodech ani
obstaravani placenych sluzeb ani oSetfeni a
vySetfeni ve zdravotnickych zafizenich

e bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni
vefejné hromadné dopravy osob (tramvajemi,
trolejbusy, autobusy, metrem)

e slevu 75 % jizdného ve druhé vozové tridé
osobniho vlaku a rychliku ve vnitrostatni pre-
pravé a slevu 75 % v pravidelnych vnitrostat-
nich spojich autobusové dopravy

e bezplatnou dopravu privodce verejnymi hro-
madnymi dopravnimi prostfedky v pravidelné
vnitrostatni osobni hromadné dopravé

e bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-li duplné
nebo prakticky nevidoma, pokud ji nedopro-
vazi prGvodce

DALSi BENEFITY PRO DRZITELE PRUKAZU ZTP NEBO ZTP/P

Dalni¢ni znamka

Drzitelé prikazu ZTP ¢i ZTP/P jsou osvobozeni
od poplatku za pouziti dalnice a rychlostni silni-
ce, neplati tedy dalni¢ni zndmku. Tato vyhoda
je vazana na prlikaz osoby se zdravotnim posti-
Zenim, nikoli na parkovaci kartu, a plati pouze,
je-li v auté prepravovanda osoba s pfiznanym
stupném prukazu osoby se zdravotnim postiZe-
nim a je-li drzitelem motorového vozidla posti-
Zena osoba sama nebo osoba ji blizka.

s s v

Zpusoby podani Zadosti:

e pro elektronické podani formulard existuji
dvé zdakladni cesty, a to formou odeslani s
elektronickym podpisem nebo odesldni pres
datovou schranku

e podani vytiSténého formuldfe na prislusné
pracovisté Uradu préce CR

Odkaz ke stazeni formulare:

https://www.mpsv.cz/web/cz/-/zadost-o-
priznani-prukazu-osoby-se-zdravotnim-
postizenim

K Zadosti je nutné dolozit:

e prikaz totoZnosti
e rodny list u déti do 15 let

e rozhodnuti soudu o ustanoveni opatrovnika
(dolozte v pripadé, Ze osoba toto rozhodnuti
vlastni)

Prispévek na mobilitu

Dale drzitele prikazu ZTP nebo ZTP/P mohou
Zadat o prispévek na mobilitu, ktery cini 550,-
mésiéné. Zadost na pFispévek na mobilitu nalez-
nete zde:

https://www.mpsv.cz/web/cz/-/zadost-o0-
prispevek-na-mobilitu

Sleva na vstupné

Osobé, ktera je drzitelem prikazu ZTP nebo pri-
kazu ZTP/P, a prlvodci drzitele prikazu ZTP/P,
muzZe byt poskytnuta sleva ze vstupného na di-
vadelni a filmova predstaveni, koncerty a jiné

kulturni a sportovni akce. Tyto benefity jsou ne-
narokové.

(zdroj: www.mpsv.cz; DL)
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