debrCI Pomahame lidem s nemoci motylich kridel

PRAVIDLA CERPANI Z VEREJNE SBIRKY

Nemoc motylich kf¥idel znamena pro rodinu velkou financni zatéz.
DEBRA CR proto vyuZiva vefejnou sbirku.
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PRAVIDLA CERPANI Z VEREJNE SBIRKY

Pravidla vefejné sbirky (ddle jen “VS”, nebo: “Shirka“) pofadané DEBRA CR
platnd od 4/2025 na dobu neurcitou.

Uéelem sbirky je shromazdovani dobrovolnych finanénich prostiedki na:
A

pfimou finan¢ni podporu lidi s EB a rodin, kde se tato nemoc vyskytuje — uhrada véci
a sluzeb, ke zkvalitnéni Zivota lidi s EB a jejich rodin

nepiimou finanéni podporu lidi s EB — finanéni podpora projektt DEBRA CR
nepfrimou finanéni a materialni podporu lidi s EB — finan¢ni a materialni podpora EB
Centra

D. nepfimou finan¢ni podporu lidi s EB — vyzkum IéCby pacientt s EB

O w

Plati pro uvedené uéty DEBRA CR:

Cislo u¢tu: 2166032028/5500 (vedeny u Raiffeisenbank, a. s.)
Cislo u¢tu: 2601688102/2010 (vedeny u Fio banka, a. s.)

Koordinatorka verejné sbirky:

Mgr. Lada Pazourkova
Kontakt: lada.pazourkova@debra.cz
tel: 773 682 299

Financni prostiedky ziskané prostiednictvim Sbirky budou primarné vyuzity na
zakoupeni ¢i éaste€né financovani téchto véci/projekti:

1. Osettovaci materidl, doplrikova strava ¢i zdravotni pom(cka
2. Podpora zdravi

3. Podpora vzdélavani

4. Ostatni

5. Podpora EB Centra

6. Projekty DEBRA CR

7. Vyzkum lécby pacientl s EB

DEBRA CR, z.u. Fakultni nemocnice Brno IC: 26 66 69 52 www.debra.cz
Cernonolni 212/9. 613 00 Brno info@debra.c:
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Postup, jak Zadat o Cerpani z verejné sbhirky

= Do shirky se mohou prihlasit pacienti s EB nebo jejich zakonni zastupci (dale jen
“Zadatel”), ktefi jsou klienty sluzeb DEBRA CR, z. .

= Zadatel 74d4 o zafazeni do sbirky kontaktovanim koordinatorky sbirky Mgr. Ladu
Pazourkovou na email: lada.pazourkova@debra.cz, telefonu: 773 682 299

= Je dulezité do emailu specifikovat podrobny popis pofizované véci.

= Ddle je nutné Zadatelem uvést presnou celkovou cenu pofizované véci véetné
DPH a nakladu na dopravu (napf. celkem ve vysi 16.256 K¢ vE. DPH).

= Zadost specifikovand do emailu bude zpracovdna a nasledné posouzena
nejpozdéji do 14 dnl od data doruceni.

= Rozhodnuti komise bude Zadateli zaslano koordinatorkou shirky emailem, popf.
telefonicky.

= Orozdélovani vytézku sbirky rozhoduje komise sbirky a feditel organizace.

= Zadatel ma moznost konzultace 7adosti s koordinatorem sbirky.

= Zadatel se zavazuje k tomu, Ze ziskany finanéni dar vyuZije na predem dohodnuty
ucel, tak jak bylo uvedeno ve schvalené Zadosti (,Finan¢ni dar bude pouZit na
ucel:“).

= Po schvaleni zadosti nelze ménit jeji ucel. V pfipadé, Ze okolnosti nedovoluji
danou véc poridit nebo dana véc nebude jiz v nabidce, Ize potidit véc nejblize
odpovidaji parametrim plGvodné planovaného ucelu.

= Véc bude zakoupena DEBRA CR, z.U. a bude nasledné po pofizeni predana do
uzivani Zadateli, tzn., Ze faktura bude vystavena na platce DEBRA CR, z.U. a ta
nasledné zajisti uhradu faktury.

= Povinnosti 7adatele je doruéit postou na dorucovaci adresu DEBRA CR, z.u. &
elektronicky na e-mailovou adresu koordinatorky VS, neprodlené od pfijeti véci
platny daniovy doklad, pokud tak neucini prodejce.

= Véc nelze objednat ¢i zakoupit dfive nez po zaslani kompletni Zadosti, schvéleni
komise a souhlasu koordinatorky VS se zakoupenim véci.

= Pro predani pfedmétné véci bude obé&ma stranami, tj. DEBRA CR, z.U. a
Zadatelem, podepsana darovaci smlouva, kterd bude zasldna Zadateli
elektronicky nebo postou na pozadovanou adresu.

= Zadatel hradi pIné nédklady pos$tovného, tj. odchozi postu od Zadatele (napf.
zpétné zaslani Zadatelem podepsané darovaci smlouvy atd.).

= Zpétné zaslani podepsané darovaci smlouvy nebo predavaciho protokolu ucini
Zadatel bez prodleni.

= Po obdrzeni véci, o kterou bylo Zadano, poskytne Zadatel pisemné podékovani s
minimalné jednou fotografii pacienta s EB a s pofizenou véci/vyuZitou sluzbou, a
to koordinatorce sbirky nejpozdéji do 7 kalendarnich dnl od prevzeti
véci/uskutecnéni sluzby.
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U véci, které nejsou urceny k okamzité spotiebé (vSe kromé oSetfovacich

material(, masti, dezinfekci, doplnk( stravy a zvlastni vyzivy..) se Zadatel

zavazuje si pfedmét uchovat ve svém osobnim vlastnictvi po dobu 5 let. Zadatel

také souhlasi, aby byl tento pfedmét veden v evidenci DEBRA CR minimalné po

dobu 5 let.

= VesSkeré provozni ndklady, reklamaci, opravu zakoupeného zbozi vytizuje
obdarovany neprodlené a na své naklady.

= Zadatel smi opakované 7adat o finanéni podporu ve shirce. Zadatel méize mit vidy
jen jednu aktivni zadost. Od tohoto pravidla Ize v odlvodnénych pripadech
(hrozi-li prodleni) ustoupit. Vidy vSak po souhlasu vsech ¢lenl schvalovaci
komise.

= DalSi zZadost o zarazeni do sbirky mlze byt podana po uzavieni predchozi Zadosti.

= Zadost je povaZovéna za uzavienou:

A) az po naplnéni vsech nasledujicich bodi:

o schvdleni Zadosti

o zakoupeni pfedmétu Zadosti

o vystaveni a oboustranném podpisu darovaci smlouvy

o zaslani pisemného podékovani pro darce s fotografii pacienta
s pofizovanou véci, pFip. s vyuZitou sluzbou do DEBRA CR, z.u.

B) po zamitnuti Zddosti a pisemném ozndmeni stanoviska komise Zadateli.

Finanéni prostfedky na UGétech VS organizace DEBRA CR, pochazi od
individualnich a firemnich darcl. V rdmci zachovani principu spravedlnosti a rovného
pristupu, cilené nepodporujeme sbirky na konkrétniho pacienta. Finanéni prostfedky na
uctech VS jsou uréeny k Uhradé naklad( schvalenych Zadosti vSech klientl organizace.
Zadosti jednotlivych klient( jsou hrazeny vidy aZ po schvéleni schvalovaci komisi.

Jestlize zOstatek na Gctu verejné sbirky organizace DEBRA CR, z.U. prekro¢i hranici
2 mil. K¢, je zapotfebi zvazit aktualni naklady DEBRA CR a v souladu s pravidly vefejné
sbirky hradit tyto ndklady ze sbirkového uctu (napf. naklady na vyrocni konferenci,
ozdravny pobyt, sluzby psychologa, nutri¢ni péce...). Podminkou je vybér takovych
nakladd, které jsou ucelné a rozumné zdlvodnitelné darcdm. Cilem je efektivné vyuzit
finanéni prostfedky na financovani pfedem danych naklad@i DEBRA CR. Po domluvé s
MUDr. Hanou Buckovou, Ph.D., pfipadné dalsimi odborniky EB Centra, vytipovat a
aktivné pacientlim s EB a jejich rodindm nabidnout pom{cky ¢i oSetfovaci material, ktery
jiz mlze zkvalitnit Zivot s nemoci. Tyto pomucky pak uhradit z Uc¢tu verejné sbirky v
souladu s pravidly VS. O poradi a naléhavosti vyuziti VS rozhoduje komise a reditelka
organizace.
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Dalsi ustanoveni

1. Osetfovaci material, dopliikova strava ¢i zdravotni pomticka

DEBRA CR, z.u.

V pfipadé, Ze ma Zadatel ve sbirce podanou Zadost na véc i sluzbu,
netykajici se oSetfovaciho materidlu, a vznikne akutni potreba
oSetfovaciho materidlu, pak je mozné podat dalsi Zadost.
Pokud Zadateli vznikne akutni potfeba oSetfovaciho materidlu, at jiz v
pfipadé hospitalizace, planované operace ¢i nahlého zhorseni
zdravotniho stavu, Urazu atd., posuzuje komise zakoupeni potifebného
materialu neprodlené po obdrZzeni pisemné Zadosti.
Zadost na o3etfovaci materidl (kryti, masti, krémy, dezinfekce atd.)
obsahujici jako Ucinnou latku antibiotikum nebo stfibro lze schvalovat
pouze na doporuceni MUDr. Hany Buckové, Ph.D.
Zadatel m(iZe 7adat o zdravotni pomacku (ZP) z kategorie:

o Rehabilita¢ni ZP
Masazni ZP
Proteticka, ortopedicka ZP
ZP usnadnujici manipulaci, mobilitu

O O O

Tyto Zadosti budou navic posouzeny odbornikem EB Centra.

V pfipadé potreby je ze sbirky na zakladé Zadosti mozno uhradit zubni
implantaty, nahrady, mulstky ¢i korunky na zdkladé zamitnuté Zadosti o
hrazeni zdravotni pojistovnou.

Doplrikova strava, zvlastni nutriéni doplinky, imunomodulacni vyZiva a
ostatni dopliiky stravy mohou byt na zakladé Zadosti zakoupeny
z prostiedkd sbirky. Zadatel sam dbd, aby naklady na pofizeni predmétu
gastroenterologem EB Centra — vyrazné nizsi doplatek v [ékarné.)

Pfi predepsani opakovaciho receptu gastroenterologem je mozino podat
pouze jednu Zadost. Neni potieba zasilat Zddost ke kazdému opakovani
predepsaného receptu. K zadosti pfipojte, prosim, i kopii opakovaciho
receptu. Koordinatorka verejné sbirky bude spravovat jednotliva
opakovani.

Fakultni nemocnice Brno IC: 26 66 69 52 www.debra.cz
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2. Podpora zdravi

= Véc Ci sluzba pomahajici ¢astecné kompenzovat handicap pacienta s EB.
V pfipadé mixéru, ty¢ového mixéru, kuchynského robota, i jiné bilé
techniky do maximalné 15 000,- K¢ v¢. DPH a nakladd na dopravu.

3. Podpora vzdélavani

= Véc Ci sluzba souvisejici se vzdéldvanim ¢i volnocasovou aktivitou.
V pripadé notebooku, stolniho PC nebo tabletu atp., v€éetné uZivatelského
softwaru a pfislusenstvi, cena do maximalné 20 000,- K¢ v¢. DPH a
naklad( na dopravu.

4. Ostatni

= QOstatni dle vySe uvedenych bodl nezaraditelné véci/sluzby budou
projednavany individualné. Vyse pfispévku ¢ini maximalné 50 000,- K¢ vE.
DPH a nékladl na dopravu. V pfipadé ozdravnych pobytl, prosime,
k Zadosti pripojte i cenovou nabidku od Vami vybrané cestovni
kancelare/agentury.

5. Podpora EB Centra

= Podpora EB Centra je nepfimou podporou pacientd s EB. Zadosti
lékarského/nelékafského zdravotnického persondlu EB Centra budou
posuzovany a schvalovany komisi.

6. Projekty DEBRA CR

= DEBRA CR realizuje $irokou $kalu projektd, jejimi cilem je zkvalitfiovani
Zivota pacient( s EB. Financovani projektl je posuzovano a schvalovano
feditelkou organizace, pfipadné spravni radou.

7. Vyzkum lécby pacientti s EB

= Jednou z hlavnich aktivit DEBRA International je podporovat vyzkum pro
ziskani lepsiho pochopeni pficin vsech forem epidermolysis bullosa (EB),
s cilem vyvinout lepsi zplisoby 1é¢by a diagnostiky. DEBRA CR, jakoZto ¢len
DEBRA International, se pripojuje k této aktivité i prostfednictvim verejné
sbirky.

= Pfi prekroceni zGstatku 2 mil. K¢ na Uctech verejné sbirky organizace
DEBRA CR, z.U. m@Ze byt po domluvé s MUDr. Hanou Buékovou, Ph.D. a
dalsimi odborniky EB Centra vytipovano a nabidnuto Iékaflim EB Centra
zakoupeni specialnich pfistrojd/ pomucek/odborné literatury, vyuzitelné
a potfebné pro pacienty s EB. Podminkou je vybér pfistroji/pomducek
/literatury rozumné zd(vodnitelné darclim a jasné popsatelné do popisu
odchozi platby na Uctu verejné sbirky.
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® Variantou vyuziti financ¢nich prostiedk( z verejné sbirky je také pripadné
spolufinancovani naklad “Klinické studie mezenchymadlnich bunék”,
tento ndklad ale vidy bude pfedem konzultovan se spravni radou
organizace DEBRA CR, z.u.

= V Zadostech, které jsou do vySe 20 tisic K¢ a jsou obvyklého
nezdravotnického charakteru, (napf.: nezdravotnické pomcky, skolné,
podpora zdravi...) neposuzuje tyto Zadosti komise sbirky DEBRA CR, ale
schvaleni je v kompetenci koordinatorky sbirky Mgr. Lady Pazourkové, po
konzultaci s feditelkou organizace Alici Brychtovou, DiS.

Koordinatorka verejné sbirky:

Mgr. Lada Pazourkova
Kontakt: lada.pazourkova@debra.cz
tel: 773 682 299

Personalni obsazeni komise DEBRA CR pro posuzovani Zadosti o zafazeni do VS:

Alice Brychtova, DiS. feditelka organizace

Mgr. Lada Pazourkova koordinatorka verejné sbirky, socidlni pracovnice
MUDr. Hana Buckova, Ph.D. dermatolog a pediatr, koordinator EB Centra

Bc. Lucie KlimesSova socialni pracovnice

V Brné dne 1. 4. 2025
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