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Mili pacienti, vazeni podporovatelé, draha DEBRA rodino,

Pfijméte, prosim, srdecné pozdraveni z Debry na prahu roku 2021. Mame pied sebou jesté intenzivni, ale
presto kouzelné obdobi konce roku, prostor pro bilancovani stavajiciho roku a nasledné pfipravu roku nad-

er s

chazejiciho.

Roku, na ktery se jisté vsichni tésime, nebot v ném
vyhlizime nadé&ji plynouci ze zlepSeni situace a po-
stupnym ndavratem nasich Zivot k normalu.

Nenechme se ale ohlusit tim, co na nas ted doléha a
soustfedme se na ty drobnosti, které nam pfinaseji
radost a které mohou nase Zivoty rozjasnit. Zamérme
se také na nasi rodinu a pratele, budme s nimi NADO-
TEK a radujme se ze spole¢né straveného ¢asu. Na-
jdéme ale urcité také prostor byt chvili sami, darujme
si prostor pro zklidnéni, ztiSeni a odpocinek, ktery si
jisté vsichni zaslouzime a z néhoz mliZeme Cerpat.
Pfijemné stravené okamziky nam davaji silu prekona-

vat i narocnéjsi a stresovéjsi obdobi, jehoZ soucasti
jsme jiz viichni po delsi dobu. Cas je také mozné zpfi-

,

jemnit si ¢tenim DEBRA novin, které Vam nastini, ¢im
ted' Zijeme, co nového chystdme a také mnoho dalsi-
ho.

Dékujeme Vam za vasi prizen v tomto roce, dékujeme
Vam za to, Ze jste s ndmi NADOTEK, prejeme Vam
Uspésny start do roku nového a tésime se na vsechno
dobré, co novy rok pfinese.
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Veselé Vanoce a stastny novy rok
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Prave konticl rok 2020 byl nezvykly a nepfal osobnim setkanim
Isme wdéfni, Fe | pfesto jsme byl alespan symbolicky NADOTEK,

Prejeme, aby byl rok 2021 piny radosti,

zdravi a pfatelskych setkani..

... Budme NADOTEK.

Tym DEBRA CR
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Wellness pobyt - odpocinek, sdileni a tsmévy pod rouskou v Podébradech

Jsme moc radi, Ze jsme stihli v zafi, jeSté pred zhorSenim epidemiologické situace a zpfisnénim opatieni, ale-
spoi jednu milou akci pro maminky nasSich pacientti s nemoci motylich kfidel a pro dospélé damy s touto
nemoci. Z pochopitelnych dlivodu si v letoSnim roce netroufame poradat akce, kde by se seslo vétsi mnoz-
stvi lidi a uz vibec ne ,Motylk(“ s vaznymi projevy nemoci, které by mohlo onemocnéni Covid-19 vainé
ohrozit. Chtéli jsme viak poskytnout nasim klientkdm trochu povzbuzeni, odpocinku a na¢erpani nové ener-
gie.

Proto jsme nabidli tém, ktefi denné pecuji o
,Motylky”, a nebo se sami perou s onemocnénim,
které je velmi ndrocné i pro psychiku nemocného i
jeho blizkych, relaxaéni vikend v laznich Podébrady.
Damy, které se pobytu na konci zafi zicastnily, mély
moznost vyuzit nékolik lazenskych procedur, uzit si
prijemné prostredi lazenské kolonady s kavarnami i
zelent v okoli Labe. Béhem vikendu klientky probraly
své otazky a problémy s nasi nutricni specialistkou,
psycholozZkou i socidlnimi pracovnicemi.

Na cely pobyt ndm Lazné Podébrady poskytli 20 %
slevu a ubytovali nds v o hvézdicku lepSim hotelu.
Ukazali tak, Ze radi pomohou lidem s nemoci motylich
kridel.

Cely pobyt se mohl uskutecnit diky finanéni podpo-
fe Kaufland Ceska republika. Na kazdou z Ucastnic

navic c¢ekalo milé prekvapeni v podobé darkového
poukazu od naseho dlouholetého partnera, spolec-
nosti Babor, kde nikdy nevahaji podpofit nas nejen
finanéné, ale také udélat radost nasim klientdm a po-
moci nam, jak je zrovna potieba.

Dékujeme vsem, diky nimzZ se mohl tento povzbuzujici
a odpocinkovy vikend uskutecnit!

Moc pfejeme, at nacerpand energie pomlze nasim
motylim rodindm preckat toto nelehké obdobi a tési-
me se na dalsi spolecnd setkdvani!

Po skonceni pobytu jsme také vSem ucastnicim zaslali
hodnotici anonymni formular, ze kterého vzeslo, Ze se
wellness pobyt velmi libil a rady byste si ho opét v
pristim roce zopakovaly. My ho tedy jiZz nyni zatazuje-
me na podzim roku 2021. Kam se pojede, se dozvite v
pristim roce.

(AG,MH)
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Letosni DEBRA konference odstartovala setkavani,,Motylka“ v online prostoru

Prosinec ¢. 4 / 2020

Dne 8. listopadu probéhla online konference DEBRA CR. Byla to prvni akce v online prostiedi, kterou DEBRA
pro své klienty pfipravila. Rozhodné ale nebude posledni... Diky internetu jsme propojili desitky domacnosti,
kde Ziji pacienti s nemoci motylich kfidel. Nemohli jsme se sejit osobné... NADOTEK..., a tak jsme by-
li alespori NADOSLECH. Jsme moc radi, Ze se nam podafilo prenést nejen informace, ale i emoce... Uzasny
proud energie a povzbuzeni plynul vSemi sméry. Pfinést dobrou naladu a pocit soudrznosti bylo hlavnim ci-
lem letosni konference. Nechybél ale ani odborny program:
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Online konference DEBRA €R 2020
B.11.2020, od 14 do 18 hodin
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Online konference se mohla uskutecnit za laskavé podpory
spole¢nosti Molnlycke Health Care, Ministerstva zdravotnic-
tvi Ceské republiky a Kauflandu Ceskd republika. Za pomoc
pfi organizaci dékujeme pani Hance Cepové.

ProtoZze mame na prvni online setkdni mnoho pozitivnich
ohlast, radi bychom v pfistim roce pfipravili dal-
Si online setkani. A to tak, aby vdm co nejvice zajimala, bavi-
la a casové vam vyhovovala. Proto jsem vsem klientiim ode-
slali e-mailem kratky dotaznik a budeme radi za jeho vyplIné-
ni. NapiSte nam klidné nazor kazdého z rodiny véetné dé-
ti. Setkani mohou byt rizna... zamérena na rGzné skupiny...
a vas nazor nas zajima!

S dalSim setkdnim ale nebudeme cekat do nového ro-

ku... Radi bychom vas pozvali na "Vanocni DEBRA vecirek" |
) : il i o

ktery se uskutecni 17. prosince v 17 hodin. Pokud vam ne- ke ——em—= .'l-.'_'—u"‘

prisel e-mail s informacemi o tomto setkani nebo mate néja-

ké technické potize s pfipojenim pres aplikaci ZOOM, obrat-

te se na nds: anita.gaillyova@debra.cz

Tésime se na vidénou a to nejen online! (AG)
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Potfeti NADOTEK

Ackoli proZivame velmi zvlastni dobu, ktera nepreje mezilidskym kontaktiim a méni se zpisoby komunikace,

vevs

Proto je tu 3. rocnik osvétového projektu NADOTEK, ktery sleduje dva cile - Sifit osvétu o Zivoté s nemoci mo-
tylich k¥idel a ziskavat prostiedky na ¢innost pacientské organizace DEBRA CR. A jsme nesmirné vdééni, ze se

oboji dafi!

Trojka neni jen poradové Cislo.

Tentokrdt znamena vic :)

3. rotnik NADOTEK tvofi 3 osobnosti -
Jitka Cvancéarova, Libéna Rochova a Lukd$ Musil
a tentokrat mame i 3 motivy tricek NADOTEK.

Trojky jsou dlleZité i pro DEBRA CR, kterd ma 3 od-
borné sluzby - socialni, psychologické a nutri¢ni pora-
denstvi a stoji na 3 pilifich, které délaji Debru Debrou
- EB Centrum, sluzby a osvétu.

<

B

S koncici kampani na Hithitu predstavujeme nové
webové stranky a novy e-shop, na kterém budou tric-
ka NADOTEK uZ naporad dostupna. Tricka nejsou ka-
lenddF, nemaji "platnost". Jsou krasna a uZite¢na po-
rad, kazdy den byt NADOTEK je presné to, co od na-
Sich podporovatell chceme :)

Letosni rok je jiny také v tom, Ze jsme nemohli uspo-
fadat Zadnou poradnou benefici, nemohli jsme byt
Uplné NADOTEK. Stejné jako rada dalSich jsme se
odebrali do online svéta a tady se benefice délaji
opravdu tézko. Nicméné jednu chystame. Pfipravuje-
me asi 30 minutovy hudebni pofad nejen na podporu
lidi s nemoci motylich kfidel, ale chceme ho vénovat
jako darek k narozenindm. A ptate se komu? Cely
pfisti rok si budeme pfipominat 20. vyroci zaloZeni
vysoce specializovaného klinického EB Centra pfi FN
Brno. Klinické centrum zaloZzené pani primarkou Ha-
nou Buckovou poloZilo zdklad péci o pacienty s EB u
nas. Ze ctyr lékard, kteri u jeho zrodu stdli, se tym
rozrostl na vice nez 30 specialistl. Diky pevné spolu-
praci s pacientskou organizaci DEBRA CR je lidem s
nemoci motylich kfidel u nds poskytovana komplexni
a vskutku unikatni péce.

Na konci fijna jsme predstavili projekt Budte NADO-
TEK na crowdfundingovém portdle HitHit a chtéli
jsme navazat na predlorisky Uspéch, coz se nam vice
neZz podafilo. Vybrali jsme mnoho penéz, které nam
umozni naddle pokracovat v pomoci nasim milym
»Motylkim".

Myslime si, Ze takové propojeni a fungovani klinické-
ho centra a pacientské organizace je pro pacienty
splnény sen. A protoze budeme pfisti rok slavit, bude-
me i plnit sny... A to uZ se nechte, prosim, prekvapit.
ZGstavejte dal NADOTEK a vérte spolu s nami, ze pris-
ti rok uz nebudeme muset byt NADOTEK s rozestupa-
ma.

(MH)
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Novela zakona: Definice pacientské organizace

Dovolte mi, abych vdam na nékolika nasledujicich fadcich zprostfedkoval rychly pfehled legislativnich novi-
nek, které se dotykaji Debry a maji také potencialné dopad na vas.

V posledni dobé jsme svédky intenzivni snahy o za-
kotveni definice pacientské organizace do pravniho
fadu. Momentalné pouze Ministerstvo zdravotnictvi
vede ,Databdzi pacientskych organizaci®, jejiz jsme
soucdsti, o uznani organizace jako pacientské rozho-
duje ministerstvo na zakladé pravidel, kterd spliiuje-
me. V soucasné dobé neni pacientska organizace le-
gislativné definovana vlbec a snahy o definici urcité
vitame. Pojeti navrhované novely zakona ¢. 372/2011

ministeni.tvn’ SUKL
zdravotnictvi
stat

nemocnice

poskytovatelé
zdravotnich
sluzeb

ambulantni
lekari
odborné
spolecnosti

Navrh zakona vibec nereflektuje skutecny stav véci,
je nesystémovy a ve své podstaté diskriminujici pro
pravni formy zapsany uUstav, kam se radi také DEBRA
CR a obecné prospésné spole¢nosti, kam se fadi zase
jiné pacientské organizace. V ramci legislativniho pro-
cesu se momentalné zakon nachazi ve vnéjsim pfipo-
minkovém fizeni a je velka Sance, Ze do konce voleb-
niho obdobi poslanecké snémovny nebude vibec

Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich po-
skytovani, je ovsem velmi nestastné a ohroZujici pro
Debru a mnohé dalsi zavedené a ptikladné pacientské
organizace. Jako jedina uznand pravni forma pacient-
ské organizace je navrhovdn zapsany spolek. Organi-
zace, které maji jiné pravni formy, by nebylo mozné
za pacientské organizace uznat, bez ohledu na to, jak
funguji a co pro své pacienty délaji.

zdravotni
pojist’ovny vyrobcia
distributori
zdravotnickych
prostiedkd
komeréni

subjekty

farmaceuticke

firmy

projedndvan, natoz schvdlen. Pfesto vnimame, Ze
podobné snahy mohou pretrvavat, budeme proto
urcité v téchto procesech aktivni a budeme vas dale
informovat o novinkach. V tomto bychom pak poza-
dali o pomoc také vas, pacienty, abychom zajistili rov-
né podminky pro vSechny pacientské organizace, kte-
ré haji prava a zajmy jednotlivych pacientd.

(PM)
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Na co se v novém roce tésime

Pfestoze byl soucasny rok nezvykly a nepral osobnimu setkavani, délali jsme vSsechno pro to, abychom byli
vzajemné v uzkém kontaktu a velmi se téSime na to, Ze podminky pro pofadani akci, organizaci pobytt a se-
tkavani v novém roce uz budou pfihodnéjsi. Letosni rok jsme vnimali také jako prileZitost, délat nékteré véci
jinak a nahliZet se na stejné véci z jiné perspektivy. Vénujeme se ted' ale také tomu, abychom pro vas vramci
nového roku pfipravili néco nového. A o co se bude jednat?

Budeme s vami
NADOTEK.

Budeme dale rozvijet nase sluzby, budeme se vice vénovat také
pecujicim, jejich posilovani a zapojenim do osvéty. Tésime se na
nové pobyty a budeme urcité tam, kde to jen bude potfebovat.

Budeme vam
naslouchat.

Do vasich schranek se jiz dostaly nové smlouvy o poskytovani slu-
Zeb, radi bychom ale komunikaci navazali obousmérnou, budeme
tedy s vami radi v kontaktu skrze zpétnovazebni dotazniky i jinou
formou.

Budeme stat za
vami.

Budeme dale hajit prava a zajmy vas, pacientd, budeme stat za
vami a budeme velmi radi, kdyZ o nas bude také slyset pti defino-
vani pacientské organizace a jinych snahach.

Budeme se po- | [ e

tkavat v novém.

Pomdhama lidem

-l

Spustili jsme novy web www.debra.cz, Uplné novy e-shop
s platebni branou a chceme pro vas, mimo jiné, také prostory
kontaktni mistnosti udélat pfijemnéjsi.



http://www.debra.cz
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Budeme online.

Planujeme online besedy, online setkdvani a nebojime se
urcité ani online podoby konference.

Budeme o nas
slyset.

A to nejen v oblasti vzacnych onemocnéni, ale taky v rdmci nezis-
kovych organizaci obecné.

Eudeme slavit.

V roce 2021 budeme slavit 20 let od zaloZeni EB Centra pti FN
Brno a budeme moc radi, kdyzZ u toho budete s nami!

Budeme i dale Uzce spolupracovat
s EB Centrem a taky dalSimi.

Proto, abychom zajistili nejlepsi moZznou péci o ,,Motylky”.

(PM)
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Web DEBRA CR v novém

Radi bychom vam predstavili zbrusu novy web www.debra.cz a také tiplné novy eshop.
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Zde ziskate vSechny informace o Debfe, o nemoci motylich kfidel, o tom, co délame a jak pomahame.
Kdo chce nasi ¢innost podpofit, najde tady rfadu zplsobU - staci si jen vybrat. Na e-shopu je mozné si
prehledné a snadno koupit oblibené vyrobky a tim pomoci lidem s nemoci motylich kridel.
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Z EB CENTRA CR
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Vitamin D a proc ho (ne)uzivat

Vitamin D patfi mezi vitaminy, které jsou pacientim s EB doporucovany k uZivani jako doplnék stravy kviili
nizsi tvorbé v organismu. Za béznych okolnosti se vitamin D totiZ tvofi pfi vystaveni kiiZze slunecnimu zafeni.
Dale se tento vitamin nachazi v masle, tuénych rybach, mléce, vejcich a jatrech. Nejlepsim zdrojem je olej z
rybich jater. Vitamin D spolu s vdpnikem pomaha budovat silné kosti i zuby, ale ma také vliv na nas imunitni
systém. JelikoZ pacienti s EB jsou chranéni pred slune¢nim zafenim oblecenim a obvazy, je pfinosné vitamin
D dodavat. Pfi kontroldch v nutriéni a gastroporadné EB Centra se pravidelné kromé z jidelni¢ku zjistuje

mnozstvi vitaminu D i z rozboru krve a poté se pripadné dodava.

V poslednich mésicich je publikovano ¢&im dal vice
studii na téma vitamin D a Covid-19. Vyzkumy na toto
téma neustale probihaji a kazdy mésic pfichazeji nové
pohledy napf. v Endocrine Society studie zjistila, ze
vice nez 80 % pacientld s COVID-19 ma nedostatek
vitaminu D. Casopis Nature otiskl studii na téma ana-
lyza hladiny vitaminu D u asymptomatickych a kriticky
nemocnych pacient s COVID-19.

Samoziejmé proti pozitivnim studiim jsou zmifiovany
i ty negativni. Napf. to, Ze se zaméruje na propojeni
védeckého vyzkumu a prodeje doplnkd vitaminu D
nebo ¢lanky ukazujici na nizké pocty Gcastnikd studii,
Spatné analyzy apod.

Vidy je potfeba se nad jednotlivymi informacemi za-
myslet a srovnat vice zdrojl dané informace. Tedy
mozZna nejlepsi se potom jevi zlata stfedni cesta.

L Vilamin D

A co k tomuto tématu fika jeden z prednich ¢eskych védcl plsobici v Oxfordu Jan Kulveit?

ﬁnéko/ika studiich vyslo, Ze vitamin D o néco snizu-
je pravdépodobnost vaZného pribéhu covid-19,
pfipadné, Ze nedostatek vitaminu D zvysuje pravde-
podobnost vazného pribéhu. Také je zjevné, Ze
mnoho lidi ma vitaminu D nedostatek, zvldsté
v zimé. Studie jsou zatim malé a nepriikazné a neni
jasné, co se nakonec potvrdi, ale jsou v podstaté
dvé moZnosti.

1. Vitamin D proti covidu néjak pomdhd. Ndklady
jsou malé.

2. Vitamin D proti Covid viibec nepomdhd. Nedo-
statek vitaminu, zvlast pri nutnosti trdvit dost

casu uvniti budov, neprospiva zdravi, takZe tm
to doplnék ma smysl jist stejné.

Dlouhodoby nedostatek vitaminu D nelze nahradit
krdatkodobymi vysokymi ddvkami, které mohou na-
vic uskodit jatrum a ledvindm. PFilis vysoké ddvky
mohou zpusobit i odvdpnéni kosti a kalcifikaci te-
pen. Nelze tedy brdt vitamin D jako pomoc v akutni
fézi  nemoci. Zviasté vokamZiku, kdy se
v organismu jiZ muZe rozjidét cytokinovd boure,
pfipadné dalsi autoimunitni reakce, je jiZz pozdé
na dohndni urovné vitaminu D pozdé.

European
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Z EB CENTRA CR

V soucasné dobé nelze tedy fici, jestli vitamin D patfi
skutecné k silnym pomocnikdm v boji proti Covid-19,
nebo jestli zde nefunguje to, Ze lidé s vyssi koncentra-
ci vitaminu D vkrvi jsou obecné zdravéjsi, lépe se
stravuji, vice pobyvaji venku, jsou obecné zdravéjsi
a jejich imunita je lepsi, nebo zda se skutecné jednd
o vztah mezi vyssi hladinou vitaminu D a nizSim rizi-
kem nakazy a méné dramatickym pribéhem onemoc-
néni.

Dle nejnovéjsich vyzkuma zavaznost priibéhu infekce
Covid-19 také mlzZe zdaviset na genetické vybavé,

Prosinec & 4 /2020

resp. na tom, zda mate specifickou genovou sekvenci
od naseho predka neandrtalce.

Vyznam vitaminu D je nesporny pro celkovou imuni-
tu, vapnikovy metabolismus a fadu dalSich procesu
v téle. Je dUlezité udrzovat dlouhodobé relativné dob-
rou koncentraci v téle. Vime, Ze nds soucasny Zivotni
styl, kdy jsme vétSinu ¢asu uvnitf, hlavné v dobé, kdy
je télo schopno vytvaret vitamin D. U zavainéjsich
forem EB, kdy klze je pokryta oSetfovacim materia-

v vy

lem, je také téZ3i tento vitamin ziskavat.

Bohuzel ani doplnéni opalovanim o dovolené nena-
cerpame tolik vitaminu D, abychom vydrzeli dalsi rok.
Krom jiného je to dano tim, Ze ¢im vic se opdlime, tim
méné vitaminu D nasledné nase klzZe produkuje. Tak-
Ze nazacCatku dovolené umore vase télo jasa
a produkuje vitaminu D hodné (udava se asi 800 |U
denné), ale na konci dovolené diky ztmavnuti pokozky
je to uz horsi. V zimé, kdyz vyjdete na sluni¢ko a mate

odhalenou pouze hlavu, tak bohuzel také zadny vita-
min D neprodukujete, protoze pokozka na hlavé vita-
min D neprodukuje.

Proto jedinym moznym doplnénim je zisk vitaminu D
z doplnka stravy. Nebojte nejsme Zadni dealefi a vita-
min je vzdy doporucovan podle jidelnicku a podle

aktualnich vysledkl z odbéru krve. (MiH)

Formular se zakresem ran vzdy s sebou na kontrolu do kozni ambulance

Pro lepsi predstavu dermatologa o rozsahu ran na téle u pacienta s EB je k dispozici jednoduchy formulafr.

Pro lepsi predstavu dermatologa o rozsahu ran na téle u pacienta s EB je
k dispozici jednoduchy formular.

Prosime vSechny pacienty a jejich pecovatele, aby jej pfed navstévou
EB Centra vidy vyplnili a pfinesli s sebou k dermatologovi. Jedna se o
schématicky obrazek postavy — ,panacka“. Tyto obrazky najdete na we-
bu EB Centra www.ebcentrum.cz a to v zaloZce , Formulare” na obrazku
boticek hned na prvni strance. Poté staci rozkliknout ,Formular pro za-
kresleni ran na téle” a zvolit si jednu ze tfi variant. Do vytisténého for-
mulare pak vyznacite rany na téle dle popisu.

Lékar ,panacka” pfilozi k ambulantnimu zapisu a mlze pak porovnavat
vyvoj onemocnéni v ¢ase. Pokud byste méli s vyplnénim néjaké obtizZe,
napf. nemate tiskarnu apod., obracejte se na Michaelu Halbrstatovou na
(michaela.halbrstatova@debra.cz, tel.: 773 982 299).

Dékujeme, Ze vyplnénym ,panackem” zlepsite kvalitu vySetfeni u der-
matologa!
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Materialni vybaveni pro EB Centrum v roce 2020

DEBRA CR podporuje dlouhodobé klinické EB Centrum pfi FN Brno. Béhem podzimu jsme zakoupili 2 pfistro-
je, které pomohou v laboratofich pfi diagnostice EB a pfi hematologickych vysetfenich. Celkova podpora EB

Centra v roce 2020 se vysplhala témér na 700 000 Kc.

Pro Centrum molekuldrni biologie a genetiky jsme
poridili vykonny pocitac za 80 000 K¢, ktery umoznuje
ziskavat kvalitnéjsi a rychlejsi vysledky molekularné
genetické diagnostiky u pacientl s EB. Druhy dar pre-
sahujici 200 000 K¢ putoval na Oddéleni détské he-
matologie FNB. VySetfeni krevniho obrazu je pro
hodnoceni stavu pacientld s EB velmi dlleZité a ma
oproti jinym pacientim sva specifika. Pro tato vyset-
feni DEBRA pofidila do hematologické laboratore
novy mikroskop.
Vedle piistrojového vybaveni, nakoupila DERBA CR

I B

id

|

1

i |

v roce 2020 pro EB Centrum oSetfovaci material,
ochranné pomlcky atp. v hodnoté 400 000 K¢. Tato
podpora je pro nemocnici velmi dalezita a my si vazi-
me Stédrosti nasich darcu, ktefi prispivaji do vefejné
sbirky DEBRA CR. P¥i predani pfistrojd na obou oddé-
lenich v Détské nemocnici FN Brno bylo na pracovni-
cich laboratore vidét, jak je zajimaji pribéhy lidi, kte-
rym jejich prace pomaha. Tito specialisté nemaji vét-
Sinou moznost s pacienty mluvit, pfesto pro né nej-
sou jen ,vzorky v mikroskopu®. Je skvélé mit v tymu
EB Centra takové srdcare!

Sama doc. MUDr. Lenka Fajkusova, CSc. k tomu dodava (na fotografii vpravo uprostred):

,Centrum molekuldrni biologie a genetiky pfijalo dar
od DEBRA CR. Darem byl pocita¢ Lenovo ThinkStation
P330, ktery bude pouzity pro molekuldrné genetickou
diagnostiku  pacientii s  epidermolysis  bullo-
sa. Molekuldrné genetickd diagnostika pacientt s EB
se v soucasné dobé provadi technikami masivni para-
leini sekvenace, kdy se soucasné analyzuji vSechny
geny spojené s uvedenym onemocnénim. Pro zpraco-
vani vysledku je zapotrebi kvalitni pocitacové vybave-
ni s instalovanymi softwarovych programy, které refe-

renénim sekvencim pfifadi ziskané sekvence pacienta
a zhodnoti, kde se referencni sekvence a sekvence
pacienta vzdjemné lisi. V dalsim kroku je pak provad-
déna interpretace identifikovanych variant z pohledu
jejich mozZné patogenity, tj. moZného spojeni s one-
mocnénim. Diky novému pocitacovému vybaveni mu-
Ze Centrum molekuldrni biologie a genetiky nabid-
nout kvalitnéjsi a rychlejsi vysledky molekuldrné ge-
netické diagnostiky. Pracovnici Centra moc dékuji
DEBRA CR za poskytnuty dar.“

(AG,LF)

European
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Prosinec ¢. 4 / 2020
Vyhodnoceni dotazniku spokojenosti s odbornymi sluzbami DEBRA CR

Vedouci socidlnich sluzeb DEBRA CR - Dana Lengalova - v fijnu rozesilala e-mailem viem klientdm DEBRA CR
dotaznik spokojenosti za rok 2020.

Velké podékovani tém, ktefi si nasli chvilicku a vyplnili  roéné prostfednictvim emailu, timto velmi vSechny
jej. Vase odpovédi nas opét zahraly u srdce. Cilem prosim o vyplnéni. NiZe se s vdmi podélime o informa-
dotazniku bylo, zda pro vas mlizeme vylepsit poskyto- ce, jak dopadlo vyhodnoceni.

vané sluzby. Dotaznik budu pravidelné rozesilat 1x

1. Jak vyuzivate sluzby DEBRA CR?

Pagivred {phijimdm-e-masdy,

v - -H2 {47 8 %)

Akbvnd (GEasinim se pobyil

— &4 (B5 T %
navEtEyul ! )

&
]
=
b=

40 50

2. Jak ¢asto vyuzivate téchto sluzeb? 3. Jaké komunikaci s pracovniky DEBRA davate pfednost?

@ 1x mésifnd @ Prefemnji kontaii ossbni (kontaking
@ Zx . 5u misiing mistnest, terknnl skt die mndiiduding
@ 1x. 2% moind domiuvy, navitdva béhem hospitalizace

v ramci FN Brno)
@ Prefery) kenzk prostfednictyim fe-

mailu, korespondencl, talefonscioy
saciaini gité)

@ 3 & vicekrat za rok
@ nevpadivam sluleb

4. Byli jste s poskytnutymi sluzbami v roce 2020 spokojeni? (vyberte na stupnici 0-5, kdy 0 je nejhorsi hodno-
ceni a 5 je nejlepsi)

80
60
40
20
0 (0 %) 0 (0 %) 0 (0 %) 0 (0 %) M'ls%]
0 | ' :
0 1 2 3 4 5
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5. Vyberte sluzbu, ktera by mohla fungovat lépe ¢i jinak.

Mutriéni poradenstyi |0 (0 %)

Paychologicks poradensivi 2(3,1%)
Socialni poradenstyl |0 (0 %)
Vefeina shirka 3(4.8%)

Terénni sluba J—1({15%)
Pobytové akce B—1(1.5%)
Eadnou vihradu nemam -58 (88,2 %)

&0

6. Vyberte sluzbu, kterou vyuZivate a je pro vas dilezita.

Mutriéni poradansid
Psychologicks poradenstvl

Sociaini poradenstvi

-23 1354 %)

25 (385 %)
Vefeina sbirka 37 (56.9 %)
Terénni shitbs B{123%)

Pobylové akoe
Zadnou shadbu nevyufivam 15(23,1 %)

0 10 20 3o 40

7. Ziskali jste pfti jednani s pracovniky DEBRA potiebné informace, které vedly k vyfizeni vasi Zadosti?

8. Byla reakce pracovnic DEBRA vstficnd a v€as? (vyberte na stupnici 0-5, kdy 0 je nejhorsi hodnoceni a5 je
nejlepsi)

B
80
40
20
n:ulm 00 %) 0{0%) 0 (0 %) 2{?]%1
u | | |
o 1 2 i 4 B (DL)
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Elektronicka dalnicni znamka v roce 2021

S prichodem p¥istiho roku si fidi¢i uz nebudou na skla aut jiz lepit kupony. Jiz od zacatku prosince je spustén
predprodej elektronickych dalni¢nich znamek. Znamka zac¢ne platit od 1.1.2021. Pro ceské fidice se jedna o
revolucni feSeni, které mGZou znat z nékterych okolnich stati. Nakup elektronické dalniéni znamky bude
velmi snadny. Staci zadat SPZ, vybrat dobu platnosti znamky, zaplatit a mizZete vyrazit na cestu.

Elektronickd dalni¢ni zndmka zacina platit od auto-
matického zaslani potvrzeni o platbé a samotny ku-
pon fidi¢e informuje i o ukonceni jeho platnosti v
dany den, ve kterém prochdzi ve 23 hodin, 59 minut
a 59 sekund. Znamka ale zaroven nemusi zacit platit
hned po zakoupeni, fidi¢ si mdzZe urcit, od kdy se ma
jeji doba platnosti zacit pocitat.

Jestlize vsak mate nyni dalni¢ni znamku na auté, tak
to neznameng, Ze si budete muset hned pofidit no-
vou. Klasické ro¢ni nalepky z roku 2020 totiz plati
jako vZdy aZz do 31. ledna.

/207,

-
-
-

i M
i |

o 112017

S prichodem nového systému se méni délka platnosti
dalni¢nich znamek. Zatimco dosud rocni kupony urce-
né pro dany kalendaini rok platily od prosince do led-
na (14 mésich), rocni elektronicka dalniéni znamka

Kde zakoupit elektronickou zndmku:

e pres e-shop www.e-dalnice.cz

e pres dalsi e-shopy nap¥. Alza.cz

e Pobocky Ceské posty - registrace bude provadét
nyni Ceska podta a v brzké dobé snad i dalsi ob-
chodni mista. Obsluze nadiktujete potrebné uUda-
je: druh zndmky, stat registrace vozidla, registrac-
ni znacku, pocatek platnosti, pripadné narok na
sniZzenou cenu.

eV samoobsluznych kioscich - v pfihranicnich oblas-
tech

M
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‘: iﬂm I Al
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2016
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siCOpoacoooon

ELEKTRONICKA
DALNICNI ZNAMKA

()} 29

Ymm —

L e R

bude platit presné rok od dne zakoupeni (tj. 365 dni,
napf. od 22.bfezna 2021 do 21.bfezna 2022). To je
vyhodné tfeba pro fidice, ktefi si pofizuji nové auto v
prabéhu roku nebo se jim zméni Zivotni situace.
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Platnost BéZna cena

Eko cena (vozidla na CNG

a biometan)

Rok 1500 K¢
30 dni 440 K¢
10 dni 310 K¢

Kdo dalni¢ni znamku v roce 2021 mit nemusi?

e vozidla prepravujici drZitele prikazu ZTP nebo
ZTP/P
Pro drzitele parkovacich prikazd a soucasné pra-
kazl ZTP nebo ZTP/P se nic neméni a pro pfisti rok
zGstava stejny stav, jako je letos. To znamena, Ze
pokud je osoba drZitelem prikazu ZTP nebo ZTP/P
a ma zaroven parkovaci prikaz, tak nemusi i nada-
le kupovat elektronickou dalni¢ni znamku, a mlze
jako dosud, prenaset sv(j parkovaci prikaz z jed-
noho auta do druhého. Jen upozoriujeme, zZe po-
kud se jizda nekona v souvislosti s drzitelem pra-
kazu ZTP a ZTP/P a takové vozidlo nebude mit
elektronickou dalni¢ni znamku, tak mze byt pro-
vozovatel vozidla pokutovan.

e vozidla uréena pro prepravu nezaopatrenych déti,
kterou jsou Ié€eny pro onemocnéni zhoubnym
nadorem nebo hemoblastézou.

e Elektromobily, hybridy ¢i aut na vodikovy pohon s
emisemi do 50 gram( CO, na kilometr, ktera jsou

1000 K¢

300 K¢

200 K¢

NRZP CR viak bude jednat se Statnim fondem do-
pravni infrastruktury i s Ministerstvem dopravy CR o
tom, jak by mél byt cely systém nastaven pro osoby
se zdravotnim postizenim od roku 2022. Vzhledem k
tomu, Ze kontrola, zda vozidla maji zaplacenou elek-
tronickou dalni¢ni zndmku, bude provadéna pomoci
kamer, tak muUze dojit k situaci, Ze vozidla drzitel(
prikaz( ZTP a ZTP/P budou c¢astéji na dalnicich kon-
trolovana, protozZe systém okamzité nahlasi u takové-
ho vozidla, Ze neni zaplacena dalni¢ni zndmka. Je po-
tfeba s tim trochu pocitat a mit vSechny doklady s
sebou. O tom, jak bude systém fungovat od roku
2022, vas budeme samoziejmé vcas informovat.

opatrena specidlni registracni znackou (s pismeny
EL na zacatku).

e Vyjmuta jsou i historickd vozidla se specialni regis-
traéni znackou a prakazem.

(zdroj: NRZP, MF; MiH)
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Prijem zadosti o kompenzacni bonus je spustén

Financ¢ni sprava prijima Zadosti o poskytnuti kompenzacniho bonusu za prvni bonusové obdobi od 5. 10. do
4. 11., za druhé bonusové obdobi od 5. 11. do 21. 11. a za tieti bonusové obdobi od 22. 11. do 13. 12. 2020.

Pti vyplnovani Zadosti o kompenzacni bonus si davej-
te pozor, abyste se dvakrat podepsali. Nejdtive je
nutné vyplnit a podepsat samotnou Zadost a poté
i Cestné prohlaseni.

Kdy vznika narok na kompenzacni bonus?

Narok na kompenzaéni bonus ve vysi 500 K¢ denné
nalezi podnikateldm z fad OSVC a spole¢niké malych
s.r.o. s prevazujici ¢innosti podnikani v pfimo omeze-
nych oblastech ekonomiky. Tato Cinnost musi byt
soucasné za posledni Ctyfi mésice prevazujici, tedy
byt dominantnim (nadpolovicnim) zdrojem obZivy.
Bonus si poté Zadatelé mohou ndrokovat za kazdy
den bezprostfedniho zdkazu ¢i omezeni podnikani v
disledku vladnich restrikci, a to nejvySe za 70 dni,
tedy od 5. fijna do 13. prosince 2020. Vedle pfimo
zasazenych podnikatel( naptiklad z oblasti pohostin-
stvi, kultury, sportu, ubytovani, maloobchodu ¢i slu-

Zeb mohou o bonus pozadat i podnikatelé, ktefi jsou
na pfimo zaviené obory vyznamné, nejméné z 80 %
navdzani. Tato navaznost je ddna budto dlouhodo-
bym dodavatelsko-odbératelskym vztahem
(restaurace — dodavatel surovin), anebo je jejich ¢in-
nost nerozluéné spjata s uzavienou provozovnou
(posilovna — fitness trenér).

Kde najdu formulaf na Zadost o kompenzacni bo-
nus?

Finanéni sprdva jiz formuldr zadosti o podzimni kom-
penzacni bonus zverejnila. Dostupny je na této adre-
se: https://ouc.financnisprava.cz/kbv/. Nemusite se
obavat, Ze byste promeskali termin, kdy je mozné o
kompenzaéni bonus 7adat. Zadost je totiz mozné po-
dat aZ do 2 mésicti po skonceni pFislusného bonuso-
vého obdobi.

Za jaké obdobi budu moci o kompenzacni bonus za-
zadat?

Bonus muzZe byt vyplacen pouze za obdobi, kdy trvala
restriktivni vladni opatreni, v soucasné dobé tedy ma-
ximalné za 70 dni, tj. od 5. fijna do 13. prosince 2020.
Bonus bude pfiznan jen za ty dny, kdy doslo k bezpro-
stfednimu zadkazu ¢i omezeni jejich Cinnosti. NiZe uva-
dime pfriklady profesi a jejich naroku na kompenzacni
bonus:
e provozovatel restaurace — narok na podporu od
zacatku nouzového stavu (5.10.), nebot na néj se
jiz vztahovala omezeni z doby pred vyhldsenim

nouzového stavu (byt se jednalo o mirnéjsi ome-
zeni oteviraci doby);

e (iSnik v restauraci— narok na podporu od mo-
mentu, kdy se zavrely restaurace (14.10.), nebot
drivéjsi zkraceni oteviraci doby neznamenalo vy-
padek ¢innosti v objemu 80 %;

e provozovatel fitness, bazénu — narok na podporu
od momentu, kdy se zaviely vnitfni sportovisté
(9.10.)

e provozovatel obchodu, kadefnice — narok na pod-
poru od momentu, kdy se zaviely maloobchod a
sluzby (22.10.)
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Mohu pozadat o kompenzacni bonus, kdyz jsem jako
0SVC zasazena zakazem provozovani ¢innosti, ale
c¢erpam pfitom rodicovsky prispévek?

Ano, kompenzacni bonus lze narokovat, pokud splfiu-
jete zdkonné podminky a pokud je pro vas vladnimi
narizenimi znemoznéna c¢innost dominantni zdrojem
obZivy za posledni Ctyfi mésice. RodiCovsky prispévek
v tomto pripadé, stejné jako nap¥. starobni dlchod,
nehraje roli, nebot do testu majoritniho pfijmu vstu-
puji pouze ptijmy ze zavislé Cinnosti, ze samostatné
¢innosti (z podnikani) a z ndjmu.

Bude bonus platit i pro studenty?

Ano, stejné jako na jafe neni pfekazkou v Cerpani bo-
nusu byt studentem, dichodcem nebo matkou na
rodi¢ovské dovolené. Nové u OSVC a spoleéniki ma-
lych s.r.o. nevadi ani soubéh se zaméstnanim.

Jsem OSVC a soucasné dichodce.

Duchodce privydélavajici si podnikanim, které bylo
zdkonem poZadovanym zplsobem omezeno, muze
stejné jako na jafe o kompenzacni bonus Zadat. Sta-
robni dlchod totiZz neni pfijmem, ktery vstupuje do

Prosinec ¢. 4 / 2020

testu majoritniho pfijmu (do testu vstupuji pouze
pfijmy ze zavislé Cinnosti, ze samostatné ¢innosti a z
najmu).

Bude se prosim kompenzacni bonus muset danit?

Nikoliv, kompenzaéni bonus neni jakoZzto darovy bo-
nus danové uznatelnym prijmem a nepodléhd ani
socidlnimu a zdravotnimu pojistnému.

MGzu kombinovat kompenzaéni bonus s jinymi pro-
tikrizovymi programy?

Obecné plati, Ze v daném kalendafnim dni nelze kom-
binovat jednotlivé vladni programy primé pomoci ke
zmirnovani nasledkd pandemie, jako jsou kompenzac-
ni bonus, o3etfovné pro OSVC & program Antivirus.
Tyto programy nemaji slouzit ke kumulovani vladni
podpory a tvorbé neopodstatnénych duplicit, které
by generovaly nepfimérené rozpoctové dopady. Nao-
pak jsou spravedlivé nastaveny tak, aby se vzdjemné
doplfiovaly. Pfipomindame, Ze tento ptistup doplriova-
ni, nikoliv kumulovani program( ptrimé pomoci napl-
nuje principy EU, jako jsou zajisténi rovnosti a neutra-
lity vefejné podpory s cilem nepokfivovat podnikatel-
ské prostredi.

Jsem jedinym spole¢nikem malého s.r.o. Mohu Za-
dat o kompenzacni bonus, kdyz vyuzivam ndhradu
mezd z programu Antivirus na své zaméstnance?

Obecné plati, Ze nelze kombinovat jednotlivé protikri-
zové programy vladni pomoci, tedy napriklad kom-
penzacni bonus a Antivirus. Vyjimkou vsak jsou pravé
malad s.r.o., kde subjektem kompenzaéniho bonusu
jste vy coby spolecnik (fyzicka osoba). Subjektem pro-
gramu Antivirus na vaSe zaméstnance je pfitom prav-
nicka osoba (vase s.r.o). Ve vasem pripadé tedy, spl-
nujete-li dalsi podminky, miZete o kompenzacni bo-
nus zadat.

Mohu si pozadat soubéiné o Covid-Najemné, kdyz
mdam zavienou provozovnu, a o0 kompenzacni bonus
na sebe jako na poskozeného Zivnostnika?

Pokud jde o program Covid — Najemné, kombinovani
s kompenzacnim bonusem neni explicitné vylouceno,
nebot v tuto chvili nedochazi ke kumulovani vladni
pomoci v daném kalendarnim dni. Zatimco u kom-
penzacniho bonusu jsou bonusova obdobi v soucasné
dobé nastavena od 5. fijna do 13. prosince 2020, ak-
tualni vyzva k programu Covid-Najemné je vyhlasena
pro rozhodné obdobi tretiho Ctvrtleti (Cervenec, sr-
pen a zafi 2020).
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Mohu prosim jako OSVC &erpat Antivirus na své za-
méstnance?

Plati, Ze jeden subjekt nem(ize za dany kalendarni den
bonusového obdobi cerpat kompenzaéni bonus a
soucasné prispévek z programu Antivirus. Za bonuso-
vé obdobi od 5. fijna do 13. prosince si tedy musite
zvolit pravé jeden z téchto programd, ktery je pro vas
ekonomicky vyhodnéjsi.

Potom, co mi bylo vladnimi opatfenimi omezeno
podnikani, jsem zacal pracovat na dohodu o prove-
deni prace v supermarketu, abych ziskal néjaké peni-
ze. Mam narok na kompenzacni bonus?

Ano, narok v tomto pfipadé za splnéni ostatnich pod-
minek vznika. Pokud jste zacal pracovat na dohodu v
bonusovém obdobi, tak pfijem z této dohody

(jakékoliv zavislé cinnosti) vyplaté kompenzacniho
bonusu nebrani. Pfijem z dohody je ptijmem podle §

Prosinec¢. 4/ 2020

6 zakona o danich z pfijm{ a posuzoval by se pouze v
rozhodném obdobi.

Je mozny soubéh kompenzac¢niho bonusu a invalid-
niho dichodu?

Ano, pobirani invalidniho diichodu v pribéhu bonuso-
vého obdobi vzniku ndroku na kompenzacni bonus
nebrani.

Je moiny soubéh bonusu a osetfovného?

V tomto pripadé zalezi na tom, kdo oSetfovné pobira.
Pokud by se jednalo o o3etifovné pro OSVC, pak by dle
navrhu zdkona o kompenzaénim bonusu nebyl mozny
soubéh obou pomoci. Programy pomoci se musi dopl-
novat, nikoliv prekryvat. V pfipadé, zZe by se jednalo o
klasické oSetrfovné, které je jednou ze socidlnich da-
vek, bylo by mozné cCerpat jak kompenzacni bonus,
tak i oSetfovné.

Je moiny soubéh bonusu a pfispévku na bydleni?

Ano, pobirani prispévku na bydleni vzniku naroku na
kompenzacni bonus nebrani.

Je moiny soubéh bonusu a davek v hmotné nouzi?

Soubéh mozny je, ale je potreba si uvédomit, ze kom-
penzacni bonus je zapocitatelnym prijmem pro stano-
veni naroku na davky vyplacené podle zdkona upravu-
jictho pomoc v hmotné nouzi, takze ovliviiuje vysi této
davky.

Jak mam prokazat, Zze jsem dodavatelsky alespon z
80 % zavisly na omezeném odvétvi?

Pfi podani zadosti, stejné jako na jare, prokazujete
splnéni zdkonnych podminek pro vznik naroku na bo-
nus pouze podepsanim cestného prohlaseni. Samo-
zfejmé Financni sprava disponuje nastroji k tomu, aby
zpétné vas narok ovéfila. V pfipadé pochybnosti o

legitimité Vaseho naroku mulzZete byt vyzvan k odstra-
néni pochybnosti, nebo u vas miZe byt provedena
danova kontrola.

Je moiny soubéh kompenzacniho bonusu a pfispév-
ku na péci?

Ano, je. Skutecnost, Ze obdrzite v bonusovém obdobi,
za které cCerpate kompenzacni bonus, jiné pfijmy
(vyjma podpory v nezaméstnanosti a mimoradnych
podpor souvisejicich s epidemii koronaviru) nezptso-
buje ztratu naroku na tento bonus. Stejné tak Cerpani
pfispévku na péci v pfedchozich ¢tyfech mésicich, ve
kterych se provadi pfijmovy test, také nehraje pro
vznik naroku na kompenzacni bonus roli. Do testu
majoritniho prijmu vstupuji pouze prijmy ze zavislé
¢innosti, ze samostatné cinnosti (z podnikani) a z na-
jmu.

(zdroj: www.mfcr.cz, pfipravila LP)
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PORADENSTVi DEBRA CR

Prosinec¢. 4/ 2020-4 :
Ubytovani pred kontrolou v EB Centru je pro pacienty s EB a jejich doprovod zdarma

Moc si vazime toho, Ze projevujete DEBRE diivéru a pocet zadosti o ¢erpani z Vefejné sbirky kazdym rokem
pribyva. Jen za obdobi leden aZ Fijen 2020 jsme zpracovali pres 300 vasich individualnich zadosti. Cim dal tim
Castéji vyuzivanou sluzbou se stava ubytovani pacientt a jejich doprovodu pfed kontrolou vEB Centru.

Tato sluzba se stala oblibenou predevsim u pacient(,
ktefi prijizdi zdaleka nebo u rodin s détmi. Mohou tak
prijet uz den predem do Brna a druhy den rano
v mnohem mensim presu a Unavé absolvovat potfebna
vysetreni. A diky tomu jich i vice stihnou nebo si je roz-
planuji na dva ¢i vice dnd.

Pro ty z vas, ktefi mate cestovani do EB Centra narocné
a jesté jste této sluzby nevyuzili, uvadim navod, jak si o
ni jednoduse zazadat. Staci vyplnit jednostrankovy for-
muldF Zddost o zafazeni do sbirky, ktery naleznete na
nasich webovych strankach: https://debra-cz.org/
dokumenty-a-publikace - Vefejna sbirka - Zadost o zafa-
zeni do shirky.

Poté ho poslete e-mailem (lada.pazourkova@debra.cz). Mgr. Lada Pazourkova se s vami spoji a vSe potiebné
napf. termin, pocet osob apod. doladi. Ubytovani zajistuje pfimo v hotelu, ktery je v blizkém dosahu Détské
nemocnice Brno a veskeré potfebné informace o rezervaci vam obratem sdéli. Pfejeme, at jsou vase cesty pfi-
jemné a tésSime se s vami na vidénou. (LP)

Pozdrav od Lady - koordinatorky verejné sbirky DEBRA CR

VaZeni a mili Motylci,

premyslela jsem, jak vyuZit ¢as v dobé tak nelehké - covidové, jako je tato. A protoZe i ja jsem stravila néjaky
tyden v karanténé doma s rodinou, dospéla jsem k nazoru, Ze je mnohem lepsi si spolecny ¢as udélat co
nejpfrijemné;jsi. Mluvte spolu.

PouzZivejte doma véty: ,Pojd si povi-
dat. Rad té posloucham. Diky, Ze sis na
mé udélal ¢as. Kde je to Clovéce, ne-
zlob se? Niceho se neboj, jsme tu spo-

Budte k sobé laskavi, pustte si vzajem-
nou Uctu do domu a pak zavrete dvere
a vnimejte tu atmosféru. Budme vdéc-
ni za cokoliv. Za vyhry, které jsme do-
sahli, nebo prohry, které jsme preko-
nali.

ProtoZe jak fekl Dalajlama: ,Nejde jen
o to mit plno préace, plno penéz nebo
plno Casu, ale taky védét proc. Jak to
vyuzit.”

Pfeji vdm krasné svatky vanocni, Stast-
ny novy rok a srde¢nou atmosféru, at
uz ji budete utvaret kdekoliv.

(LP)
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Prosinec ¢. 4 / 2020

Vanoéni pozdrav od uéetni DEBRA CR Hanky

Mili ¢tenafi,

dnes nebudu psat o nicem ze svéta dani, protoze nyni, kdyZ pisi tento clanek, je jesté vse nejisté, ale lze Fici,

kusim informovat.

Nyni je pfed ndmi zavér roku, kdy pronika duchovno
do materidlniho svéta, vse se propojuje, ddvame a
bereme, ucime se vice nez kdy jindy, bilancujeme,
rozdilné ndzory napinaji mezilidské vztahy a je to
opravdu hodné, hodné narocné obdobi. Lehce se to
fekne, Ze jsou Vdnoce duchovnim svatkem a nezaleii,
zda jsme stihli poradné uklidit, vano¢né nazdobit,
nakoupit darky, napéct cukrovi, ale neprehanét to a

Ac to zni jako klisé, je to tak. Ze srdce darovana drob-
nost mUze udélat vétsi radost nez drahy darek. Zadlu-
Zovani se je jen tvorba dalSich vice naklad( a radosti
to vic nepfinese. Cestou by mohlo byt zamysleni, jak
to Ize vyresit i jinak a mozna i s vétsSimi pfinosy nez,
kdybychom darky klasicky koupili. MUzete ziskat zaji-
mavou véc pod stromecek tfeba i vyménou za néco,
co se vam uz nehodi a udéld radost nékomu dalSimu.
Naptiklad prostfednictvim Facebooku pres Market
Place nebo skupin napf. Swap détskych véci, Swap
pokojovych rostlin, ZeroWaste Koloto¢, Market Place
nebo muzZete najit knihy, nabytek, darkové predméty,
naradi, obleceni apod. pres rlizné burzy, bazarky, we-
by nevyhazujto.cz, vsezaodvoz.cz, vinted.cz. Jste-li

vvvvvv

nepodlehnout spole¢enskému tlaku na dokonale pfi-
pravené Vanoce je tézké. Letos budou svatky jiné
kvuli Covidu, ktery zménil Zivot v mnoha domacnos-
tech. Pokud nékoho trapi, Ze nevi ¢im prekvapit své
blizké a musi splnit vSechna prani svych déti, tak by
nemél zapomenout, Ze to nejdilezitéjsi, co by nemélo
chybét pod zadnym stromeckem je Laska.

kreativni, mlzZete se inspirovat na Pinterestu a pre-
tvorit néjaké staré véci do nové podoby. MizZete udé-
lat radost i vtipnym darkem. (Vzpominam, kdyz na
mamu vyskocila z krabi¢ky na ndusnice pruzinka a byl
tam schovany papirek: To ¢ucis na drat, co? Pobavilo
mé to tak, Ze si vlastné ani nepamatuji, co bylo pod
stromeckem dalsiho.)

V prosinci budou opét , padat hvézdy” tfeba se néko-
mu splni tajna prani, ale i kdyby tak bez lasky by zad-
né splnéné prani nemélo tu pravou cenu. To nejkras-
néjsi na Vanocich je, Zze jsme vsichni pospolu, potka-
vame se, pomdahame si, jsme spolu s Uctou a pokorou.
Pfeji vSem, at mate srdce naplnéna laskou a zvladnete
nadchazejici Cas, jak nejlépe to pljde. Méjte se radi.

(HS)
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Pokojné cviceni

Pokud vy nebo vase dité trpite nervozitou, Gzkosti nebo stresem, mize byt tato technika velmi pfinosna pra-
vé pro vas. Neni asi prekvapenim, Ze kdyZ proZivame tzkost nebo stres, mnohé télesné procesy jsou velmi
silné ovliviiovany, aniz bychom si to ¢asto uvédomovali (napf. dychani, srdecni ¢innost, metabolicka vyména,
pamét, atp.). Télo a mysl jsou navzajem propojené a zména v jedné oblasti se miZe projevit i v oblasti druhé,
a to jak negativnim smérem (pfi stresu), tak smérem pozitivnim (pfi relaxaci). Jednoduse feceno, jestlize zazi-
vame nepfijemné okamziky, které prozivame v roviné psychické, miGzeme je ovlivnit a zmirnit tim, Ze zklidni-
me nase télesné procesy.

Nasledujici cvi¢eni vychazi z nékolika skuteénosti: tento stav se nazyva ,stav srdecni koherence” a

dochdzi k nému ke vzajemnému vyladéni rytmu
srdce a mozku

e Podrobnd imaginace (predstavovani si) a proziti
pocitu vdécnosti pomaha naladit nase nitro do
stavu, kdy jsme schopni tvofivé a s klidem fresit i
narocné situace

- _ —

Klidné a pomalé dychani plsobi na organismus
uvolriujicim zplsobem

Naladéni rytmu srdce do spravné frekvence tepu
mUZe napomoci pfi sniZzeni akutniho i chronického
stresu a pfi zvladani emocné ndarocnych situaci;

Postup:

1. PohodIné si sednéte a zavrete oci.

2. Polozte si ruku na hrudnik do oblasti srdce — ruka slouZi jako , kotva“, nebot pfitahuje nasi pozornost praveé
do srdecni oblasti.

3. Predstavte si, Ze dychate zhruba do mista, kde mate poloZenou ruku, tedy do srdce. S kazdym nadechem

v duchu pocitejte do 6 a do 6 pocitejte i pfi vydechu; déle si pfi nddechu predstavte, Ze se Vase srdce
rozpind a rozsifuje, pfi vydechu se zase smrstuje zpét.

Cely postup zopakujte 6 (tedy 6 nadech(l s pocitanim do 6 a predstavou zvétSujiciho se srdce a 6 vydechl
s pocitanim do 6 a predstavou zmensujiciho se srdce).

Predstavte si situaci nebo obraz, kdy citite vdécnost (m(iZe se jednat o vzpominku nebo si takovou situaci
mUzZete vymyslet) a tento pocit prozZijte co nejsilngji; dovolte si tento pocit uzit a jakoby se do néj celi
ponofit jako do lazné.

Po néjaké chvili ucitite, Ze pocit vdécnosti ,zapadl” nékde ve Vasem nitru na své misto (tento pocit mlze
byt velmi intenzivni, ale zpoc¢atku také velmi slaby — budte pozornil).

AZ budete chtit, oteviete oci.

Celé cviceni mlzete opakovat tak dlouho, jak budete chtit nebo potfebovat. Po otevieni oci byste méli citit
vnitfni klid a jasnou mysl.

Cviceni mlzZete opakovat kdykoli béhem dne. | zde plati, Ze uceni déla mistra :-)

I”

(KD)
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Souhvézdi pomoci - Alza.cz

Prosinec ¢. 4 /2020

Alza si vybrala nejdliivéryhodnéjsi charitativni projekty a my jsme hrdi, Ze jsme mezi nimi. Jednoduse tak mo-
hou vsichni zakaznici Alza podpofit nase statecné Motylky. Tato podpora mifi na konkrétni potifeby nasich

s v

pacientil — tedy na verejnou sbirku DEBRA CR. Cilova ¢astka projektu 100 000 Kg&.

Podpoite dobro
pri nakupu |
na

E} alza.cz

Velice dékujeme spolecnosti Alza.cz
a zadkaznikim e-shopu, za podporu
lidem s nemoci motylich kfidel.

(AB)

Cteni pomaha!

Pojdte se zapojit spolecné s nami do pomocu jinym détem s hendikepem

Kazdy skolak od ted mlze vykouzlit 50 K¢ na pomoc
détem. Staci precist knizku z www.ctenipomaha.cz a
vyplnit k ni kviz. Tak jednoduché je udélat dobry sku-
tek a pomoci tfeba malé Sarlotce, které ve 4 letech
diagnostikovali vrozenou nedoslycha-
vost a potiebovala by specidlni naslouchadlo, aby
[épe slySela maminku i kamardady.

A

‘ Lranl pomahd

VYZVA

3 000 knih = 150 000 K<
Spojte se s kamarady a spoluzaky
a pomahejte £tenim.

MOZTE
DETEM

Vyzva bézi do 3. ledna 2021. Poradatelem je nase
milé Kufe — Pomaha détem, které podporuje i nase
Motylky prostfednictvim dotace na socialni sluzby.
Nyni mizeme pomoci i my! Kufe by rado vybralo
150 000 K¢ = 3 000 knizek .

(AB)

ROSSMANN - kde srdce pomaha

0d 4. 11. do 15. 12. 2020 probihala 3. vina charitativniho projektu spol. ROSSMANN — KDE SRDCE POMAHA.

Zakaznici hlasovali a pridélovali libovolny pocet svych nevy-
Cerpanych bod( z vérnostniho programu ROSSMANN CLUB
tomu piibéhu, ktery vas oslovi nejvice. DEBRA CR pfihlasila
pfib&h Vojtika Cermaka, ktery se stal tvafi ostatnich pacientl
s nemoci motylich kridel a zakaznici takto prispéli 386 753 K¢,
které jsou na Vefejné shirce DEBRA CR.

ROSSMANN Ceskd republika je dlouholetym partnerem DE-
BRA CR a my z celého srdce dékujeme za tuto krasnou pod-
poru a spolupraci na Sifeni osvéty nemoci motylich kfidel.

(AB)
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Prosinec ¢. 4 /2020
,Kridla motyli“ v Hornich Véstonicich

Beneficni koncert ,Kfidla motyli“ v obci Horni Véstonice pfines pro pacienty s nemoci motylich kfidel 24 560
K¢. Dékujeme vsem divakaim, interpretim i organizatoram!

V sobotu 12. zafi se seslo nékolik zpévakl na bene-
ficnim koncertu ,Kfidla motyli“ v malebném prostre-
di Sportovné-kulturniho aredlu Hornich Véstonic
s krasnymi kulisami Palavy. Na podporu pacientt
s nemoci motylich k¥idel pfijeli zazpivat nap¥. Marce-
la Brezinovda, Martin Maxa, Kamila Nyvltova, Marian
Harich, Tomas Ringel nebo Martin France, ktery ten-
to projekt uz posesté pripravil. Byt to bylo jesté chvi-
li pfed druhym nouzovym stavem a divaci pfisli
s rouskami a sedéli poctivé v rozestupech, svou
vdécnost za to, Ze se mohou pobavit a zazpivat si,
davali interpretlim najevo hlasitym potleskem. (AG)

»Charitativni plenka” - skvély ndapad od Mamapocket

Ceska znacka plenek, osusek a produkti pro déti Mamapocket pfisla s krasnym zplisobem podpory pro
"Motylky". Na zacatku byla myslenka na plenku s ilustraci od Tamary Klusové, jejiz vytézek by putoval na
dobrocinné ucely.

A Tamara okamzité navrhla podpofit pravé organizaci
DEBRA CR. Proto i motiv na plence byl inspirovan nasimi
"Motylky". Zajem o plenku byl neuvéfitelny! Z eshopu
Mamapocket zmizely béhem nékolika minut (dosloval).
Nasledoval dotisk a po tom se také do hodiny zaprasilo.
Nejen zdjem o "charitativni plenku", ale také nadherné
komentare od téch, ktefi si ji koupili, nds dojaly a velmi
potésily! Vytézek, ktery tato milad akce prinesla, je UzZas-
nych 40 000 K¢é! Moc dékujeme pani Andree, kterd stoji
za znackou Mamapocket, za krasny napad a skvélou spo-
lupréci!

(AG)

Béham a pomaham na Panelce

svs

V okoli koupalisté U Libuse v Lul¢i na VySkovsku probéhl v nedéli 13. zafi 2020 charitativni béh Béham a po-
maham.

s T - W Vytéiek ze zdvodu pomohl pani Katce, kterd trpi

dels z cystickou fibrézou. Poradatelé se vsak rozhodli dat

S s vy A o e pileZitost také "Motylkim", aby predstavili své pfi-

' béhy... Do zapeleténych kasicek Ucastnici této spor-
tovni akce ptispéli ¢astkou 5 825 K¢. Dékujeme!

(AG)
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DEKUJEME VSEM PARTNERUM, KTERi POMAHAJI SPOLECNE S NAMI:
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/ Praveé koncici rok 2020 byl nezvykly a velmi naro¢ny pro cely svét. Pfinesl mnohé \

prekazky, nové vyzvy a omezeni, ktera komplikovala Zivot témér kazdému. Stdle
nas tési jakdkoliv forma pomoci, a nebereme ji jako samoziejmost. Jsme vdécni, Ze
se kazdy rok najdou podporovatelé, ktefi se rozhodnou pomoci préavé nasim
»Motylkiim“. Ani v tomto roce bychom nemohli bez pomoci a podpory individual-
nich darcu, firem a nadaci pomahat nasim malym i velkym bojovnik{m.

Tento rok je financné narocny pro vétsinu populace, o to vice si cenime kazdé pomo-
ci, které se ndm dostalo a stale dostava. Vazime si kazdé darované koruny, ktera po-
maha v napliovani naseho poslani a spole¢ného usili pomoci lidem s nemoci

motylich kfidel a jejich rodinam. Dékujeme, Ze spole¢né s ndmi pomahate li- ?%%‘%TM
\ dem tam kde je tfeba, Ze ndm zachovate svoji pfizen i v nasledujicich letech. 5
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