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V letošním roce slaví naše Debra výročí, které sice 
není kulaté, ale je neméně významné - Debra bude 
mít tento rok 18. narozeniny. 
Slavit budeme s vámi, ale také díky vám – Debra je 
totiž obklopena velkou a úžasnou rodinou, ať už se 
jedná o Motýlky a jejich rodiny, specialisty EB Centra, 
pracovníky, partnery a podporovatele a také všechny 
ostatní. 
 
V letošním roce se máte opravdu na co těšit! Kromě 
odborné Debra konference, která se přesunula opět 
na jarní termín a doslova „klepe na dveře“, na dalších 
stránkách se dočtete také o běhu NADOTEK a mno-
hém dalším. Pevně totiž věříme, že tento rok bude „v 
běhu“ a NADOTEK mnohem více než minulé roky, 
v tom dobrém slova smyslu, samozřejmě. A budeme 
moc rádi, když u toho budete s námi! 
Čeká nás červnový piknik v Praze, letní ozdravný po-
byt na Vysočině, benefiční a mnohé jiné akce. 

Pilně také pro vás připravujeme kontaktní místnost, 
která bude jen kousek vedle stávající kontaktní míst-
nosti ve FN Brno a nabídne vám a týmu Debry kom-
fortnější a prostornější zázemí. Přestože stále přichází 
něco nového a také stále přemýšlíme, co nového vám 
můžeme nabídnout, při starém zůstává to, že jsme 
tady pro vás a můžete se na nás kdykoliv s čímkoliv 
obrátit. O tom všem a o mnohém další se dočtete na 
dalších stránkách těchto novin. 
 
Přeji vám příjemné čtení a 
děkuji za vaši přízeň, 
energii i podporu, díky 
vám můžeme už 18. ro-
kem být tam, kde je právě 
třeba a pomáhat. 

Milí Motýlci, vážení podporovatelé a partneři, celá DEBRA rodino, 

Je mi ctí Vás pozdravit v úvodním čísle Debra novin v roce 2022 a ze srdce Vám přeji, aby byl tento rok plný 
pospolitosti, byl ve znamení společného setkávání a pokoje.  

                                                                               

Pavel Melichárek  
                     a celý tým DEBRA ČR 
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(AG,MiH) 

3.4. Brno, Sono music club 
Křídla naděje:  
benefiční glee show 

Příběhem člověka, kterému osud při-
pravil každodenní boj s nemocí, prove-
de pěvecko-taneční sbor First Smile, 
specializující se na žánr glee.  

9.4. Brno, hotel Continental  Evropský řád rytířů vína  
Rytířská slavnost s kulturním progra-
mem, ochutnávkou vín a v neposlední 
řadě s možností podpory DEBRA ČR. 

29.4. Brno, Quality Hotel 
Galavečer:  
Ceny motýlích křídel 2021 

Společné setkání rodin s EB, Debry a EB 
Centra, na kterém budou rozdány Ceny 
motýlích křídel a odstartován 2. ročník 
charitaticního virtálního běhu NADO-
TEK. Více na str. 3. 

30.4.-1.5. Brno, Quality Hotel DEBRA ČR konference 

Konference pro rodiny, kde žije pacient 
s nemocí motýlích křídel, patří již mezi 
stálice v akcích, které pořádá DEBRA ČR 
každý rok. Pozvánka na str. 3. 

29.4. - 8.5. Celý svět Virtuální běh NADOTEK 
2.ročník virtuálního běhu pro DEBRA 
ČR. Více na str. 3. 

21. 5. Karlovy Vary Koncert 
Benefiční koncert žáků ZUŠ v Karlových 
Varech v kostele Povýšení sv. Kříže. 

5.6. Hradec Králové Charitativní golfový turnaj  
Pan Jula Rutte a společnost Neo Finan-
ces navazují na loňskou benefiční akci 
na královéhradeckém golfovém hřišti 

20.6. Praha, Výstaviště Piknik s DEBRA ČR 
Pohodové setkání Motýlků a jejich ro-
din s pracovníky DEBRA ČR a  s podpo-
rujícími partnery DEBRA ČR.  

25.6. Dyjákovice Charity Prochy Cup 
Charitativní fobalový turnaj s 
doprovodným programem pro celou 
rodinu. 

9.7. Hradec nad Svitavou Ares race 
Extrémní běžecký závod podpoří 
"Motýlky" 

31.7.- 5.8.  Tři Studně Letní pobyt pro rodiny s EB 
Ozdravný týdenní pobyt na Vysočině 
pro pacienty s EB a jejich blízké. 

24.9. Louňovice pod Blaníkem Svatováclavské slavnosti 

Na akci k podstě Sv. Václava představí-
me návštěvníkům problematiku nemo-
ci motýlích křídel a také talenty našich 
"motýlích umělců" Petry a Davida. 

30.9. - 2. 10. Oblast Jeseníky Wellness pobyt pro dámy 
Odpočinkový víkend je určen pro všechny 
dámy, kterým bylo 18 let a onemocnění 
EB je jejich každodenní součástí. 

Akce s DEBRA ČR nebo pro DEBRA ČR 

Jsme moc rádi, že se na nás obracejí organizátoři kulturních i sportovních akcí s chutí podpořit pacienty s 
nemocí motýlích křídel prostřednictvím naší organizace. Často je to díky vám, Motýlkům, a vašim příběhům. 
Velmi si vážíme vašeho zapojení do osvěty o nemoci motýlích křídel i osobní účasti na benefičních akcích, 
které pomáhají úplně všem pacientům, kteří podporu Debry využívají.    

AKCE S DEBRA ČR  

AKCE PRO VEŘEJNOST    /    AKCE PRO MOTÝLKY A JEJICH RODINY 
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Běh NADOTEK 

V minulém roce jsme uspořádali první virutální běh NADOTEK. Okolnosti tomu chtěly, že jsme sportovní akci 
nemohli udělat jako klasický závod, a i když se zdá, že letos už by to šlo, budeme se i tentokrát držet jeho 
virtuální podoby. Umožníme tím totiž účast mnoha lidem z celé republiky, sousedních států i klidně z celého 
světa :-)  
 

(AG) 

Běh NADOTEK se uskuteční od 29.4. do 8.5. 2022, bu-
de určený pro sportovní profíky, hobíky i ty, co milují 
spíš procházky než běh. Připravujeme trasy pro malé 
děti i zdatné běžce, takže si každý přijde určitě na své 
a opět bude možné krásně spojit příjemné s užiteč-
ným. 
Běh jak se patří odstartujeme společně na výroční DE-
BRA konferenci.   
Akci opět uděláme ve spolupráci s magazínem RUN, 
který virtuální běhy pořádá a celý výtěžek bude určen 
na projekty, které realizujeme na podporu lidí s nemo-
cí motýlích křídel.  

(MH) 
Člen naší Správní rady Daniel Šenkýř s dcerou a přáteli při loňském 
Běhu NADOTEK :)  

Výroční konference DEBRA ČR 

Taky už se těšíte na další setkání DEBRA rodiny? My moc! A chystáme toho pro vás opravdu hodně. Kdy? Od 
pátku 29. 4. do neděle 1. 5. 2022. Kde? Stejně jako loni v Quality Hotelu Brno Exhibition Centre na adrese 
Křížkovského 20, 603 00 Brno.  

V pátek se můžete těšit na galavečer s předáváním 
Cen motýlích křídel. Opět můžete posílat nominace 
pro lékaře a pacienty, které byste rádi ocenili za 
uplynulý rok 2021. U lékařů to mohou být nejen 
odborníci EB Centra, ale i ti, kteří se o vás starají v 
místě bydliště. Pacienty a jejich rodiny oceníme jak 
za statečný boj s nemocí, tak za práci na poli osvěty 
o EB, která má příznivý dopad na život všech 
“Motýlků” u nás. Tak se nebojte pochválit všechny, 
kteří si to zaslouží a nominace posílejte do 10. 4. na 
mail anita.gaillyova@debra.cz. 

Sobota pak bude bohatá na odborný program, kde 
se dozvíte mnoho nového. Bude samozřejmě po-
staráno o zábavu, ale i edukaci dětí. Letos bude 
konference opravdu nabitá a doslova “v poklusu” a 
to také proto, že o tomto víkendu společně odstar-
tujeme 2. ročník virtuálního běhu NADOTEK.  
Formulář pro přihlášení na konferenci vám bude 
doručen na vaši mailovou adresu. Pokud emailovou 
poštu nepoužíváte, obraťte se prosím na Ladu Pa-
zourkovou (lada.pazourkova@debra.cz, 773 682 
299), která s vámi vše vyřeší. 

mailto:lada.pazourkova@debra.cz
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Den vzácných onemocnění 2022 

Poslední únorový den - tj. 28. a někdy 29. únor - patří osvětě o vzácných onemocněních, tedy o nemocech, 
kterými trpí méně než 1 člověk z 2000. Mezi tato onemocnění patří i nemoc motýlích křídel. Náš letošní den 
vzácných onemocnění měl 3 roviny. Jedné z nich předcházely dlouhé měsíce příprav, ta poslední nabrala 
směr velmi rychle a nečekaně.   

Život na křídlech motýlích  

Česká televize ve spolupráci s DEBRA ČR a společností Mölnlycke Health Care připravila dokument o životě s 
nemocí motýlích křídel.  

V půlhodinovém formátu zachytila režisérka Lucie 
Klímová (ne)všední dny Petry Koudelkové, která se 
rozhodla, že nemoc motýlích křídel se musí naučit žít 
s ní - ne naopak... Snímek ukazuje velmi otevřeně 
reálný život s EB a zároveň obrovskou sílu a optimis-
mus Petry, která ráda s přáteli poznává nová místa i 
zážitky. Vystudovala střední školu, vyrábí šperky, hra-
je v kapele, má řidičský průkaz a najede několik tisíc 

kilometrů ročně.  

Co všechno prožívá a jak to vnímají její nejbližší, moh-
li vidět diváci ČT2 v neděli 27.2. a v repríze pak v úte-
rý 1.3. Během vysílání dokumentu podpořili diváci 
Debru dárcovskými SMSkami v hodnotě více než 15 
000 korun. Dokument můžete najít v iVysílání České 
televize: https://1url.cz/@dokument_petra.  

NADOTEK v přímém přenosu   
Jak lze měnit životy lidem se vzácnou nemocí? A jakou roli v tom mohou hrát pacientské organizace?  

O tom byl diskusní pořad, který DEBRA připravila v 
rámci Dne vzácných onemocnění 2022 a který se 
živě vysílal ve čtvrtek 24.2. od 17 hodin na našem 
youtube kanálu na facebooku DEBRA ČR. Připojte 
se 24. 2. v 17 hodin k live streamu a buďte zase o 
kousek blíž NADOTEK. Diskuze nabídla vhled do 
toho, jak konkrétně DEBRA ČR pomáhá a jaký vý-
znam tato péče pro pacienty má. Hovořilo se i o 
fungování neziskového sektoru a o vzácných one-
mocněních obecně.  

https://www.facebook.com/lucie.klimova.37?__cft__%5b0%5d=AZXl2hNIMGzOErhlr7icaSPpC7WCVCjGeNjV4BQ-16XuVg-Bmh57ujdrVwfRaHKEPNNSlwg53eipKaOOlwTsBv9NeMZnsiuO2DxbECN0iUjoCIhwx2W4AYTpV_wRQUPrquieG3jiAzSPBFDSWHcrzlp4C_0PeHUcF0WrDEAurddzGWqH6oyG0R1Qe0NVPcFE26U&__tn__
https://www.ceskatelevize.cz/porady/13346425267-zivot-na-kridlech-motylich/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/13346425267-zivot-na-kridlech-motylich/
https://1url.cz/@dokument_petra
https://www.ceskatelevize.cz/porady/13346425267-zivot-na-kridlech-motylich/
https://www.youtube.com/watch?v=EnjPSl7tpeo
https://www.facebook.com/events/1124341628379249/?acontext=%7B%22ref%22%3A%2252%22%2C%22action_history%22%3A%22%5b%7B%5C%22surface%5C%22%3A%5C%22share_link%5C%22%2C%5C%22mechanism%5C%22%3A%5C%22share_link%5C%22%2C%5C%22extra_data%5C%22%3A%7B%5C%22invite_link_
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(AG) 

Moderátorem akce byl popularizátor vědeckých a 
zdravotnických témat Martin Rota.  

Pozvání do diskuze přijaly: 

• MUDr. Hana Bučková, PhD. - zakladatelka EB 
Centra a DEBRA ČR, spoluzakladatelka odborné 
sítě EB-Clinet 

• MUDr. Renata Gaillyová, PhD. - klinická gene-
tička EB Centra, odborná garantka ČAVO 
• Káťa Vlastová - saxofonistka, pacientka s váž-
nou formou EB 
• Taťána Plecháčková - ředitelka NROZ 
• Magda Hrudková - zakladatelka DEBRA ČR 
 

 

Celý záznam debaty je stále na obou platformách k 
dispozici. Pokud jste jej nestihli živě, určitě se na něj 
podívejte: https://1url.cz/@stream_nadotek. Dále 
záznam naleznete na www.ebcentrum.cz v sekci Mé-
dia. 

Ze streamu připravujeme také kratší sestřihy, se kte-
rými nám velmi pomáhá Dominik Jašek a brzy je na-
leznete na našich sítích. 

 Děkujeme partnerům, kteří umožnili uspořádání této 
besedy: 

• Mölnlycke Health Care 

• Hartmann 
• XLAB 

• Výstaviště Praha 
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Letošní Den vzácných onemocnění je žlutomodrý  

U příležitosti Dne vzácných onemocnění se po celém světě už tradičně rozsvítily významné budovy do barev 
loga Rare diseases day (mezinárodní uskupení Den vzácných onemocnění) - tedy modrou, růžovou, zelenou 
a fialovou barvou.  

 

U nás to byl např. Tančící dům v Praze, v těchto barvách 
se rozzářila také Eiffelova věž, Šikmá věž v Pise nebo 
římské Koloseum. Přesto nám všem v těchto dnech pře-
vládala v myslích žlutá a modrá barva ukrajinské vlajky… 
Uvědomili jsme si aspekt, který je důležitý pro Den vzác-
ných onemocnění i pro fungování Debry a to je sounále-
žitost, s těmi, kdo potřebují pomoc a také mezinárodní 
spolupráce. 

Spojili jsme se s organizací DEBRA na Ukrajině a ve spo-
lupráci s DEBRA v Polsku, DEBRA International a dalšími 
řešíme zásobení ošetřovacím materiálem i jakoukoli dal-
ší pomoc lidem s EB ve válkou zasažených oblastech či 
na útěku ze země. Jsme v kontaktu se členy naší české 
DEBRA rodiny, kterých se konflikt na Ukrajině bezpro-
středně dotýká, ať už jsou to rodiny klientů či našich 
dobrovolníků, kteří nám léta pomáhají. Teď jsme připra-
veni pomoci my - nejen jako DEBRA, ale jako Pavel, Mag-
da, Alice, Danka, Lada, Hanka, Anita, Míša a Míša. 

https://1url.cz/@stream_nadotek


 

Z EB CENTRA ČR 
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Klinický den v EB Centru 

V pondělí 21. března proběhl v Brně opět EB klinický den. Zúčastnili se ho 4 pacienti s EB a 17 odborníků EB 
Centra. Na tento den jsou vždy zváni pacienti se závažnými projevy EB, ti u kterých se např. v poslední době 
zdravotní stav zhoršil a nebo (jak tomu bylo i ve 2 případech tentokrát) pacienti, kteří brzy dosáhnou plnole-
tosti, a tak budou v některých oblastech - jako je gastroenterologie a hematologie - předáni do péče lékařů 
pro dospělé pacienty. Co konkrétně ale takový Klinický den pro pacienta a jeho doprovod obnáší? 

Nejprve paní primářka Bučková po konzultaci s kolegy 
vytypuje pacienty, pro které by účast na Klinickém dni 
byla užitečná. Abychom vám celý průběh mohli dobře 
vysvětlit, řekněme, že vybraný pacient se jmenuje 
Josef a bydlí třeba… v Českých Budějovicích :-) - pros-
tě to má do Brna daleko. 
Setkání s tolika lékaři si žádá opravdu celý den a start 
poměrně brzy ráno. Proto Debra Pepíkovi i rodičům 
zajistí po domluvě ubytování v Brně už od neděle – v 
hotelu nedaleko Dětské nemocnice. V pondělí v 7:45 
se už musí dostavit do čekárny kožní ambulance. Tam 
si Josífkova maminka se sestřičkou domluví jaké léky 
budou od lékařů potřebovat předepsat a vyrazí do 

odběrové místnosti. No ano – odběr krve není pro 
Pepu nic příjemného, ale pro lékaře je důležité znát 
všechny hodnoty. Sestřičky už na EB pacienty čekají a 
tak Pepík nemusí čekat a má to rychle za sebou. Když 
se Pepa s rodiči vrátí na kožní ambulanci, sestřičky jim 
ukážou, do které místnosti se mohou posadit a tady 
už rodina zůstává až do oběda a střídají se u něj léka-
ři. Oni sami už nikam přecházet nemusí. Debra jim 
dokonce připraví drobné občerstvení. 
Odborníci EB Centra jsou rozděleni do 4 skupin a ty se 
střídají u jednotlivých pacientů po 45 minutách. Mají 
na to rozpis, který i Pepíkovi rodiče mají k dispozici, a 
tak vědí, kdo k nim v kolik hodin přijde. 

Jedna skupina s dermatologickým týmem se věnuje 
zejména kožním problémům, Pepík ukáže paní pri-
mářce místa na kůži, která ho nejvíc zlobí. Spolu s nimi 
přijde i specialista na molekulární diagnostiku – s tím 

se pacienti většinou osobně neznají, ale výsledky mo-
lekulárně genetického vyšetření jsou pro Pepíka důle-
žité zejména z hlediska další prognózy jeho onemoc-
nění. 



 

Z EB CENTRA ČR 
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(AG) 

Další skupinka je zaměřena na výživu – přichází nutrič-
ní terapeutka s gastroenterology a hematology, ne-
chybí ani paní zubařka. Pobaví se o tom, co Pepík rád 
jí a jak to prospívá jeho zdraví a jestli třeba nestojí za 
to, zkusit nějakou změnu, doplnit běžnou stravu 
sippingem nebo výživou přes PEG. 

Důležitý je taky pohyb a to jak chůze a pohyb celého 
těla tak i jednotlivých prstíků. To může být u pacientů 
s EB velkým problémem a s jeho řešením pomáhají 
rehabilitační lékař a fyzioterapeutky, ale také plastic-
ký chirurg a své místo tu má i anesteziolog, který se 
věnuje i léčbě bolesti (algeziologii). 

No a v neposlední řadě je tu skupina sociálních pra-
covnic z Debry spolu s psycholožkou doplněná o kli-
nické genetiky. Dlouhé povídání může být pro Pepu 

možná nuda, a tak si třeba bude chvíli hrát. Mezi tím 
jeho táta s mámou projdou s odborníky všechna dů-
ležitá témata, která jim leží na srdci. 

Po takto nabitém dopoledni je čas na oběd – pro pa-
cienty i lékaře a sestřičky :-). Po obědě se celý tým EB 
Centra sejde a společně proberou své poznatky z do-
poledne. Josefovi rodiče, tak dostanou souhrnnou 
zprávu, která zahrnuje všechny aspekty. Právě tady je 
skvěle vidět propojenost celého našeho týmu EB 
Centra a tzv. komplexní péče. Kdyby měl Pepík všech-
ny doktory, které dnes viděl, navštívit u nich na oddě-
lení, čekat mezi ostatními pacienty, než přijde na řa-

du, strávili by v Brně alespoň 3 dny! Když ale naopak 
přicházeli lékaři za ním a on nikam chodit nemusel, 
uteklo to nakonec docela rychle a i když to byl nároč-
ný den, byl opravdu užitečný! Doma si maminka s 
tatínkem lékařskou zprávu se všemi závěry ještě dob-
ře pročtou, protože všechno, co lékaři řekli, si zapa-
matovat opravdu nejde… a kdyby si přeci jen s něčím 
nevěděli rady – pořád je tu DEBRA a EB Centrum, 
kterým můžou zavolat a poradit se.  
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Newsletter z www.ebcentrum.cz do vašich e-mailových schránek 

Již nějakou dobu DEBRA ČR spravuje dvě webové stránky a to www.debra.cz a www.ebcentrum.cz. 

Na www.debra.cz najdete informace, které se týkají 
samotné organizace, pravidel veřejné sbírky a je spíše 
zacílená na dárce. Kdežto na stránkách 
www.ebcentrum.cz naleznete informace, které se 
týkají klinického EB Centra při FN Brno a nemoci jako 
takové. Jsou zde uvedeni všichni specialisté, kteří se o 
Motýlky starají, jejich ambulantní časy a informace 
týkající se jejich specializace. Například u anesteziolo-
ga je video, jak se mají intubovat pacienti s EB, u nu-
tričního specialisty naleznete, jak vyplnit jídelníček 

před návštěvou EB Centra, fotogalerii, brožury, které 
byly vydány k tématu EB a také videorecepty, které 
jsou vhodné pro pacienty s EB. A takto bychom mohli 
pokračovat odbornost za odborností. Dále na těchto 
stránkách naleznete rozcestník dělící se na informace 
pro pacienty a pro odborníky, což je například lékař, 
za kterým rodina se členem s EB dochází v místě byd-
liště. Lékař se zde podrobněji může seznámit 
s onemocněním a také může kontaktovat specialisty 
v EB Centru. 

Na stránkách také pravidelně uveřejňujeme aktuality 
týkající se onemocnění, novinek ze světa či seminářů, 
které jsou vhodné jak pro pacienty a jejich rodiny, tak 
pro samotné odborníky ve zdravotnictví, psychologii 
a dalších oborech.  
Aby návštěvníkům webu neunikla žádná informace, je 
zde služba zasílání newsletteru do e-mailové stránky, 
kde jsou uvedeny všechny aktuality z URČITÉHO ob-
dobí. Newsletter nechodí pravidelně a ani nijak často, 

proto se odběratelé nemusí obávat  zahlcení e-mailu. 
Z odebírání newsletteru je možné se kdykoliv odhlá-
sit.  
Přihlášení je možné přes políčko, které se objeví při 
spuštění webových stránek www.ebcentrum.cz (viz 
obrázek výše). V případě, že byste si nevěděli rady, 
neváhejte se obrátit na Michaelu Halbrštátovou 
(michaela.halbrstatova@debra.cz). 

(MiH) 

EB Centrum a péče o pacienty s nemocí motýlích křídel z Ukrajiny 

Klinické EB Centrum při FN Brno je již od roku 2016 součástí evropské sítě pro vzácná kožní onemocnění ERN 
- skin.  

EB Centrum se, stejně jako většina evropských center, zapojilo k iniciativě 
zdravotnické péče o ukrajinské pacienty se vzácným onemocněním utíkají-
cích před válkou do států EU. Péče o tyto pacienty s EB jde ruku v ruce s 
pacientskou organizací DEBRA ČR.  

http://www.ebcentrum.cz
http://www.debra.cz
http://www.ebcentrum.cz
http://www.debra.cz
http://www.ebcentrum.cz
http://www.ebcentrum.cz
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(MiH) 

Terénní služba pro pacienty s EB a jejich rodiny 

V loňském roce se uskutečnilo mnoho terénních výjezdů do všech koutů ČR. Snažíme se Vám být stále na 
blízku ať už ve vašich domovech, ve školách, na společných akcích pořádaných týmem DEBRA či v online pro-
storu.  

V roce 2021 proběhlo 47 setkání v rámci terénní služby. Vý-
jezdy našeho odborného týmu jsou jednou z našich hlavních 
aktivit. Uvítáme, když nás v případě potřeby kontaktujete se 
žádostí o návštěvu, kde můžeme společně vyřešit vše po-
třebné (Bc. Dana Lengálová, dana.lengalova@debra.cz). 
 
V době covidové se bohužel neuskutečnil Road trip, který 

byl plánovaný. Věřím, že letos budou podmínky přijatelnější, 

a podaří se nám jej naplánovat i zrealizovat, abychom mohli 

navštívit co nejvíce Motýlku v určitém kraji.  

Komentář k foto od pacientky Petry K.: „Moc to pro mne 
znamená a chci aby věděl celý svět, jak moc důležité pro 
mne (nás) jste! Miluji vás a přestože nejsem tak poctivá v té 
komunikaci, opravdu jste mou nedílnou součástí….. vděčím 
vám za život!“ 

Mapa pacientů s onemocněním EB žijící v České republice  

Klinické EB Centrum a pacientská organizace DEBRA ČR je tu pro všechny lidi s nemocí motýlích křídel z celé 
ČR. EB Centrum zajišťuje specializovanou zdravotnickou péči. DEBRA ČR poskytuje odborné poradenství, šíří 
informace o nemoci a možnostech léčby a propojuje pacienty a jejich rodiny z celé ČR.  

Na mapě vidíte rozložení pacientů v České republice v jednotlivých okresech. 



 

(LP) 

PORADENSTVÍ DEBRA ČR 
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Veřejná sbírka v roce 2021 aneb Každý má své přání 

Prostřednictvím Veřejné sbírky DEBRA ČR plníme přání pacientům s EB a jejich rodinám již od roku 2008. 

• Nejčastější přání jsou NEVYHNUTELNÁ – zajištění 
ošetřovacího materiálu a léčiv, speciální výživy, 
zdravotních pomůcek, psychologické a terapeutic-
ké péče aj. 

 

• Některá přání jsou POTŘEBNÁ – vybavení domác-
nosti, úhrada odborných služeb v místě bydliště 
(psychologická poradenství, rehabilitace, osobní 
asistence), přímořské a ozdravné pobyty aj. 

• Jiná přání jsou plná NADĚJE a BUDOUCNOSTI – 
výzkumy léčby pacientů s EB, asistovaná reproduk-
ce aj. 

 

• Další přání jsou OBOHACUJÍCÍ a SEBEROZVÍJEJÍCÍ - 
podpora vzdělávání, osobního růstu, projektů DE-
BRA ČR aj. 

Jedno mají všechna tato přání společné. Jsou psa-
ná osobním příběhem a individuální potřebou na-
šich Motýlků. Uskutečněná přání zkvalitňují život 
každého z nich. Díky štědrosti dárců jsme v roce 
2021 splnili přes 350 přání 75 klientům a pomohli 
tak celkovou částkou 2 157 374 Kč. Naši dárci vě-
novali finanční prostředky na konta veřejných sbí-
rek ve výši 3 115 140 Kč. 
Čerpání z prostředků veřejné sbírky můžou pacien-
ti s EB i v roce 2022 a to za stejných podmínek jako 
doposud. Stačí vyplnit jednoduchou písemnou 
žádost a odeslat ji koordinátorce veřejné sbírky 
Ladě Pazourkové (lada.pazourkova@debra.cz). 
Žádost následně posoudí odborná komise a těší 
nás každá pomoc, kterou vám můžeme zkvalitnit 
život. 

Přehled podpořených oblastí a výdajů veřejné sbírky v roce 2021:  

Ošetřovací materiál (pro pacienty s EB)  649 261 Kč 

Speciální výživa  27 999 Kč 

Podpora zdraví (kompenzační a zdravotní pomůcky, léčiva aj.)  268 488 Kč 

Podpora EB Centrum (ošetřovací materiál, dilatační pomůcky aj.)  102 218 Kč 

Ubytování pacientů a rodin (před návštěvou EB Centra)  66 923 Kč 

Individuální ozdravné pobyty (pacientů a jejich indikovaného doprovodu)  183 365 Kč 

Podpora vzdělání pacientů s EB (notebooky, poradenství - osobní rozvoj aj.)  177 028 Kč 

Psychologické poradenství  168 100 Kč 

Ostatní služby (náklady spojené s kontaktní místností pro pacienty aj.)  108 658 Kč 

Další podpora pacientů a rodin s EB  404 844 Kč 

Bankovní poplatky za vedení účtu veřejné sbírky  490 Kč 
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(MiH) 

Plodný rok pro pracovníky DEBRA ČR - na čas se vzdálí i nutriční specialistka Michae-
la Halbrštátová 

U nás v Debře se stále něco děje. A myslím, že alespoň jeden z nás by chtěl zažít alespoň týden okurkovou 
sezónu. :-) Pracovat pěkně na svých záležitostech, poskytovat služby v běžném koloritu a prostě nemuset 
neustále řešit nějaké další výzvy. Ale …. A to podotýkám by nebyla DEBRA. Prostě k našemu každodennímu 
pracovnímu nasazení patří i dávka „akčňáctví“.  

Pro dětské pacienty: 

MUDr. Eliška Hloušková 

Ordinační hodiny: 
pondělí 12:30 – 15:00  

Místo:  
Oddělení 69, pavilon G, 3. NP  
FN Brno – Dětská nemocnice, Černopolní 9 

Objednání: 
Přechodné objednání přes Bc. Danu Lengálovou 
dana.lengalova@debra.cz; tel.: 773 628 299  

Kontakt: 

532 234 997 

hlouskova.eliska@fnbrno.cz 

 

Pouštíme se do nových výzev, programů, které jsme 
ještě nedělali, protože jen náznak nápadu, který by 
mohl mít pro Motýlky pozitivní dopad na jejich život, 
tak toho se všichni zúčastnění chytají a zprofesionali-
zují vizi, která se často stane skutečností a co před 
pár lety nebylo ani myslitelné, tak je dotaženo nebo 
v běhu nebo se realizuje. Myslím, že o mnohém se 
dočtete v našich novinách. 
Každopádně jsem mezi vámi všemi ráda, ať už se to 
týká mých spolukolegů z Debry, specialistů klinického 
EB Centra nebo lidí s nemocí motýlích křídel a jejich 
rodin. 

Od dubna se však trochu vzdálím a budu se věnovat 
té své osobní výzvě - „maminkování“. Věřím však, že 
se i nadále budeme setkávat na akcích DEBRA ČR a 
budu šrumec kolem organizace sledovat z povzdálí. 
 
V Debře na vás bude opět čekat další nová posila. 
Doufám, že to bude brzy. Právě probíhá výběrové 
řízení na pozici nutričního specialisty. Vybíráme velmi 
důkladně již od prosince loňského roku. Není to jed-
noduché. Pro Motýlky chceme jen to nejlepší a výběr 
nebereme na lehkou váhu. 

Jakmile budeme mít nového nutričního specialistu, tak se to včas dozvíte.  

Nadále platí péče u gastroenterologů EB Centra. 

Pro dospělé pacienty: 

MUDr. Milan Dastych 

Ordinační hodiny: 
úterý 12:30 – 16:30 

Místo: 
Nutriční ambulance, FN Brno, pavilon CH 
FN Brno–Bohunice, Jihlavská 20 

Objednání: 
telefonicky nebo e–mailem 

Kontakt:  

532 232 063 

Dastych.Milan2@fnbrno.cz 

https://www.ebcentrum.cz/nutricni-a-gastroporadna-oddeleni-69-pavilon-g-3-np/t1407
mailto:[obfuscate_3_%7C98%7C103%7C107%7C108%7C107%7C106%7C111%7C112%7C92%7C40%7C96%7C104%7C96%7C107%7C106%7C97%7C58%7C97%7C104%7C93%7C110%7C101%7C103%7C45%7C99%7C116]
mailto:Dastych.%20[obfuscate_2_%7C71%7C100%7C104%7C88%7C102%7C49%7C64%7C96%7C105%7C92%7C109%7C106%7C102%7C38%7C98%7C122]
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„S velkou radostí a pokorou v srdci hlásíme 
všem, že se nám 14.2. na svátek lásky narodila 
naše Sára Brychtová. Těšíme se, že se za vámi 
stavíme v létě na pobyt.“ 

Alice Brychtová 

A kam již vrána zavítala? 

Svoje malá zlatíčka z týmu pracovníků DEBRA ČR v letošním roce na svět již přivítali Alice Brychtová a Pavel          
Melichárek.  
Hodně zdraví, štěstí a životního optimismu všem. 

„Začátkem března i k nám přišla další 
rodičovská výzva v podobě naší dcery 
Rebeky.“ 

Pavel Melichárek 
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