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Pomahame lidem s nemoci motylich kridel debi q
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Uvod

Tento text se k védm mUze dostat v rdzném okamziku vaseho Zivota. Moznd
hned po sdéleni diagndzy, kdy je toho najednou piilis a myslenky se tézko
uspordddvaji. Moznd az pozdéji — ve chvili, kdy fesite ndrocnéjsi pomuacky,
vozik, Upravy bydleni, zmény ve skole Civ prdci, nebo Unavu z dlouhodobé
péce. Kazdy piibéh md svUj viastni Eas, své tempo i své potieby. A kazdé
tempo je v poradku.

Smyslem tohoto prehledu neni vds zahltit informacemi ani vas nutit fesit véci
dfiv, nez na né mdate prostor, silu nebo chuf. Necekd se, ze viechno
prectete najednou, natoz ze viechno hned vyuzijete. Tento materidl ma
slouZit jako prehledny zdroj informaci, ke kterému se mizete vracet
opakované — podle toho, co pravé fesite a co je pro vdas v danou chvili

dUlezité.

Prispévky, o kterych se doctete nize, nejsou ddvkami v hmotné nouz. Jsou to

z&konné kompenzace urcené rodindm, které pecuji o clena s vaznym
zdravotnim stavem. Tyto prostfedky slouZi k tomu, aby vyrovnaly zvysené

ndklady a casovou ndrocnost, kterou Zivot s Epidermolysis bullosa congenita

(ddle jen EB) pfindsi.

V zisk@vdni podpory, na kterou méate ndrok, nemusite byt sami. N&s socidini
pracovnik vdm pomuze ndjit spradvnou cestu k prispévkim a pohlidd, aby byly
Z&dosti poddny sprdvné a vcas. Vime, Ze Ufedni tabulky Casto prehlizi
skute€&nou ndroc¢nost Zivota s EB, proto jsme piipraveni vas podpoiit i odbornou
argumentaci. Jsme tu, abychom hdjili vase zdjmy a stdli pfi vds v kazdém kroku
jedndni s Ufady — af uz jde o neprizndni davky, potrebu podat odvoldni, nebo

Zadost o vyjimku (odstranéni tvrdosti zdkona).

Nase podpora viak nekonéi v Ufednich jedndni. Jako nedilnd soucdst tymu EB
Centra ve FN Brno vas mizeme provdazet i pifimo béhem hospitalizace, nebo
za vami v rdmci terénnich sluzeb piijet az domd. Nasim cilem je, abyste méli
oporu v kazdodennich situacich i moznost sdilet své zkusenosti s dalsimi
rodinami.

Vsechna témata obsazend v této brozure s vami bude rdda konzultovat

Bc. Lucie Klimesova
lucie.klimesova@debra.cz
773 628 299



Prispévek na pééi

5/4— PODANIi ZADOSTI NA UP V MISTE
TRVALEHO BYDLISTE
7\

O prispévek Ize 7&ddat od 1 roku véku ditéte. Tato hranice existuje proto, aby @ DOLOZENI LEKARSKYCH ZPRAV /
bylo mo?né prokdzat diouhodobé& nepiiznivy zdravotni stav a fakt, 7e pé&e o“’ NAVSTEVA LEKARE

o ,Motylky" je ndsobné ndroénéjsi nez béind péce.
o0 o SOCIALNI SETRENi V DOMACIM
<& Piispévek neni piijem (neovliviuje jiné davky) a Ize jej }%#{ PROSTREDI
pobirat sou€¢asné s rodic¢ovskym prispévkem. Stejné tak mozete pri
jeho cerpdni bez omezeni pracovat.

PRIJETi ROZHODNUTI / ODVOLANI

Nerozhoduje jen samotnd diagndza, ale to, kolik pomoci vase dité rediné
potfebuje. Hodnoti se zvidddni Zivotnich potfeb, jako je pohyb, hygiena,
stravovdni, ale u EB zejména péce o zdravi (Casové ndrocné osetfovdni ran a
prevazy). Plispévek na péci mda Ctyfi stupné podle miry zdvislosti ditéte na

pomoci jiné osoby, od kterych se odviji jeho vyse, pficemz cdastky se lisi u osob
do 18 let a nad 18 let.

Detaily a aktudiniinformace
najdete na strdnkdch MPSV.




Davky pro osoby
se zdravotnim postizenim

O prispévek Ize zaddat od 1 roku véku osoby, kterd ma priznany prikaz osoby
se zdravotnim postiZenim se symbolem ,ZTP* nebo ,ZTP/P* a opakované se
v daném mésici dopravuje nebo je dopravovdna (napf. k Iékafim, na kontroly,

rehabilitace Cijiné nutné cesty). U déti s nemoci motylich kfidel je cestovdni
casto nezbytnou soucdsti péce, mimo jiné vzhledem k umisténi

EB Centra v Brné.

<& Piispévek neni vazdan na viastnictvi automobilu, neni povazovan
za prijem a neovliviuje jiné davky.

Vyse prispévku je 900 KE a pfispévek je vypldcen mésiéné. Slouzi k Uhradé
n&kladd na dopravu — af uz vlastnim autem, vefejnou dopravou nebo jinym

zpUsobem.

&
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PODANIi ZADOSTI NA UP V MISTE
TRVALEHO BYDLISTE

KONTROLA DRZENI / PRIZNANI

&S PRUKAZU ZTP NEBO ZTP/P

|...|.._ [ 3
&

PRIJETi ROZHODNUTi / ODVOLANI

Detaily a aktudini informace
najdete na strdnkdch MPSV.



PrOkaz mohou ziskat déti i dospéli starsi 1 roku, ktefi maji télesné, smyslové
nebo dusevni postizeni dlouhodobého charakteru, jez vyrazné omezuje pohyb
a orientaci.

Prokaz ma 3 kategorie:

Kategorie TP, ZTP a ZTP/P se urcuji podle skute¢ného zdravotniho stavu a miry
omezeni, a to na zdkladé Iékarskych zprdv a posudku Iékare. Od kategorie se
pak odviji rozsah vyhod, napriklad dopravni slevy, vyhrazend parkovaci mista,
pruvodce pii cestovani nebo zvy$end podpora pii pfispévcich.

7 ~ 7

PODANIi ZADOSTI NA UP V MISTE
TRVALEHO BYDLISTE

DOLOZENI LEKARSKYCH ZPRAV /
NAVSTEVA LEKARE

PRIJETI ROZHODNUTi / ODVOLANI

DODANi FOTOGRAFIE / VYDANI
PRUKAZU NA UP (SPRAVNi POPLATEK)

Detaily a aktudini informace
najdete na strdnkdch MPSV.



Invalidni dichod

Invalidita je stav, kdy dlouhodobé nepfiznivé zdravi (trvajici déle nez 1 rok)
snizuje pracovni schopnost alespon o 35 %, pfipadné znemoznuje pripravu na
budouci povoldni.

Ndrok na invalidni dichod mate, pokud vém byla tato invalidita uzndna, je
vém vice nez 18 let (a0 méné nez 65) a splnili jste potfebnou dobu pojisténi dle
vékové tabulky. Vyjimkou je pracovni Uraz, nemoc z povoldni nebo tzv.

invalidita z mladi - v téchto pfipadech se pojisténi nevyzaduije.

.r

Existuji 3 stupné invalidity podle poklesu pracovni schopnosti.
Cim vy3si stupen, tim vy3si dochod:

« |. stupen: pokles 0 35 % az 49 %
« Il. stupen: pokles 0 50 % a7 69 %
« lll. stupen: pokles 0 70 % a vice

7~ 7

PODANIi ZADOSTI NA OSSZ V MISTE
TRVALEHO BYDLISTE

VYPLNENi PROFESNIHO DOTAZNIKU

DOLOZENI LEKARSKYCH
ZPRAV/NAVSTEVA LEKARE

POSOUZENI INVALIDITY

OVERENIi DOBY POTREBNEHO
POJISTENI

ROZHODNUTI €SSZ O NAROKU
A VYSI/ODVOLANI

Detaily a aktudiniinformace
najdete na strankéach CSSZ.



Prispévek je uréen pro osoby s tézkou vadou nosného nebo pohybového
Ustroji, pfipadné tézkym zrakovym ¢&i sluchovym postizenim. Cilem je pomoci
financovat pomUcky, které zdravy Clovék nepoftiebuje, ale pro vds jsou
nezbytné k sebeobsluze, pohybu nebo zisk&vdani informaci.

Kdy muzete zadat?
O prispévek nelze z&ddat hned po narozeni. Plati zde vékové hranice:

+ Od 1 roku: Lze z&dat o vétsinu pomUcek (napt. schodistfové plosiny,
Upravy bytu).
+ Od 3 let: Lze zadat o piispévek na motorové vozidlo.

Na co konkrétné mohou , Motylci* zadat?

Jde napiiklad o motorové vozidlo (pro bezpecnou prepravu bez rizika
poranéni v MHD a moznost klimatizace), specidini zadriny systém
(autosedacdky) s polstrovéanim setrnym ke kdzZi a fixaci téla, dpravu bytu a
koupelny (vybudovdni bezbariérového sprchového koutu pro snazsi
osetfovdani), schodistové plosiny (eliminuji bolestivou chizi po schodech, kterd
ni¢i plosky nohou) nebo IT techniku (specidini kiGdvesnice ¢i dotykové ovidddani
pro pacienty se srostlymi prsty).

oty 'o';'n
S
Wﬁ&:ﬁ Detaily a aktudini informace

F"-'\.ik-.':-r'.‘ najdete na strdnkdch MPSV.
S
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PODANI ZADOSTI NA UP V MISTE
TRVALEHO BYDLISTE

PROFORMA FAKTURA/CENOVY ODHAD
DOKLAD O VYS$I CTVRTLETNIHO PRiJMU

DOLOZENI LEKARSKYCH
ZPRAV/NAVSTEVA LEKARE

ROZHODNUTi/ODVOLANI

DOLOZENIi FAKTURY O ZAKOUPENI



Nadace a nadac¢ni fondy

Statni systém podpory ma své limity a v praxi nastévaiji situace, kdy rodindm
financni prostfedky chybi. Typicky jde o obdobi do 1. roku véku ditéte, nez
vznikne ndrok na statni davky, ale i o situace v prdbéhu Zivota, kdy jsou vydaje
na péci vyssi, nez co rodinny rozpocet i s prispévky unese.

V téchto chvilich mohou byt vyznamnou oporou nadace a nadacéni fondy,
které pomdhaji inancné i materidiné. Nevdhejte se na nds obrdatit — raddi vam
pomUzeme se v nabidce nadaci a nadacnich fondd zorientovat a podporu
zprostfedkovat. Spole&né zviddneme preklenout nejen obdobi do prvnich

narozenin, ale i dalsi situace, kdy podpora stdtu nebude stacit.

Jak pouzivat QR kody
v této brozure?

Svét UfadU a Cdastek se rychle méni. Aby byly informace vzdy aktudini, najdete
U kazdého tématu QR kéd. Staci na néj namirit fotoapardt vaseho chytrého
telefonu a otevie se vdm odkaz s aktudinimi tabulkami, castkami a formuldri
ke stazeni.

Seznam pouzitych zkratek

€SSz - Ceskd sprava socidiniho zabezpedeni

EB - Epidermolysis bullosa (congenita), nemoc motylich kfidel

MPSV — Ministerstvo prdice a socidlnich véci

OSSZ — Okresni sprava socidiniho zabezpeceni

QR (kéd) — Quick Response kéd, odkaz na aktudini online informace
TP — t&Zké postizeni

0P - Ufad prace

ITP — zvI&st tézké postizeni

ITP/P — zvI&st tézké postizeni' s potfebou prdvodce

Vite, Ze motylek, kterého md Debra
ve znaku, v sobé ukryvd prdveé zkratku
latinského ndzvu nemoci motylich kridel, EB?



Prostor na vase pozndmky, myslenky a dotazy
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