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Mimořádné okolnosti nás zasáhly také. Vzhledem 
k opatřením a s ohledem na naše pacienty jsme byli 
nuceni zrušit nebo přesunout naše akce. DEBRA ČR 
však v posledních týdnech a měsících pomáhala, jak 
jen mohla. Distribuovali jsme ošetřovací a zdravot-
nický materiál, napsali jsme „Motýlkům“ stovky e-
mailů a protelefonovali desítky hodin, abychom po-
máhali, kde bylo potřeba. Bez spolupráce pečujících, 
podpory dárců a pomoci odborníků, bychom však 
pomáhat nemohli. Těm všem patří poděkování, spo-
lečně jsme tak překonali toto náročné období a od-
měnou nám může být také to, že žádný z našich paci-
entů nebyl nakažen. 
 
Troufám si říct, že jsme obstáli, ale vyhráno nemáme, 
buďme proto, prosím, ohleduplní k druhým, opatrní 
v každodenním životě a opatrujme sebe a své blízké, 
ať se brzy můžeme sejít na společných akcích. Vrátit 
se zpět do zajetých kolejí bude náročné, je to ale ta-
ké úžasná příležitost, která se nám každý den nenabí-
zí. Příležitost začít fungovat jinak, třeba i lépe a dívat 

se na svět jinýma očima.  
Léto bude ještě probíhat ve zvláštním režimu a místo 
společného ozdravného pobytu doporučujeme spíše 
individuální odpočinek, na podzim to ale spustíme ve 
velkém. Co všechno plánujeme, to se dozvíte na dal-
ších stranách. Rozšiřujeme také náš odborný tým. Od 
května jsme přivítali novou sociální pracovnici 
s terapeutickým přesahem, Danu Lengálovou. 
Těším se, že se s Vámi brzy budu moci setkávat, tě-

ším se také na další ročník osvětového projektu 

NADOTEK, Debra konferenci a mnoho dalšího. Buď-

me tedy všichni ještě chvíli nablízku, ať poté už mů-

žeme být naplno NADOTEK! 

Vážení a milí „Motýlci”, podporovatelé, partneři, DEBRA rodino, 

Dovolte mi, abych vás srdečně pozdravil v nových DEBRA novinách a představil vám, co nás letos čeká a ne-
mine.  
Prvně bych chtěl vyjádřit velký obdiv vám všem, kteří pečujete o své blízké. Poslední měsíce nebyly jedno-
duché pro nikoho z nás. Situace pacientů s nemocí motýlích křídel byla však ještě složitější, než kdy dříve a 
patří vám za každodenní nasazení velké uznání. 

Za celý tým DEBRA ČR              

Váš Pavel Melichárek 

Nová posila do odborného týmu DEBRA ČR 

Vážení a milí „Motýlci“, 

srdečně vás všechny zdravím. Dostalo se mi krásné příležitosti stát se členem týmu DEBRA. Již několik let sním 
o práci v organizaci, kde se rozdává radost a poskytuje opora těm, kteří ji potřebují a zároveň ocení. 
Vždy jsem pracovala s lidmi, kteří se mnohdy ocitli v nelehké životní situaci, a ne vždy bylo v mých silách jim 
pomoci či situaci ulehčit. Pevně věřím, že budu mít příležitost pomoct našim „Motýlkům“ a jejich rodinám, po-
skytnout jim užitečnou radu či útěchu a povzbudit je v nelehké životní situaci. 
Od 1. května 2020 jsem vám k dispozici. Velmi ráda vám pomohu a poradím v oblasti sociálního poradenství, 
neváhejte mne kontaktovat. 
 

 
Sociální pracovník s terapeutickým přesahem 

Kontakt: Bc. Dana Lengálová   
dana.lengalova@debra.cz,  

tel.: 773 628 299 
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Chtěli jsme napsat krátké shrnutí o tom, co se dělo v Debře v uplynulých měsících… Tak krátké to tedy není.   
Dělo se toho totiž moc!  
 
Zavření škol, restaurací, kin a divadel, utlumení ekonomiky a přesun do “homeofficů” znamenal pro mnoho 
lidí zklidnění a zpomalení hektického života. V Debře to bylo spíše naopak. I když to byla zcela nová situace 
doprovázená množstvím změn, nečekaných problémů a hledáním rychlých řešení, o zbrždění nebo dokonce 
zastavení nemohla být řeč! Nikdo z našeho týmu nevyužil možnosti čerpat ošetřovné, ale všichni po celou 
dobu pracovali a stále pracujeme i s dětmi za zády (nebo spíše na klíně a často snad i na hlavě :).  

Zásoby ošetřovacího materiálu 

Okamžitě po vyhlášení nouzového stavu 12. března 2020 vydala DEBRA ČR prohlášení k výskytu onemocnění 
COVID-19 a doporučená opatření pro pacienty s EB, kde především doporučila všem svým klientům, aby si 
zkontrolovali své zásoby ošetřovacího materiálu a speciální výživy tak, aby měli všeho dostatek na následují-
cích 60 dnů.  

V tom jsme je samozřejmě nenechali samotné! Naše 
podpora se týkala nejen financování všeho potřebné-
ho, ale také komunikace s lékárnami i výrobci ošetřo-
vacích materiálů. 
Dezinfekce a gumové rukavice potřebují lidé s nemo-
cí motýlích křídel ke každodenním převazům. A všich-
ni víme, jak zejména na začátku pandemie vypadala 
situace v lékárnách... Debře se však podařilo zareago-

vat včas. Pořídili jsme zásobu dezinfekcí, atraumatic-
kého krytí apod. v hodnotě 600 000 Kč, aby i při ne-
dostatku na trhu, výpadku ve výrobě nebo problé-
mech s dopravou zboží přes hranice, nenastala situa-
ce, kdy by se pacienti nemohli pravidelně a dostateč-
ně kvalitně převazovat. Další dezinfekční gely a krémy 
v hodnotě přes 250 000 korun jsme dostali od našich 
partnerů darem. 

Alespoň malým poděkováním pro odborníky EB Cen-
tra byly ochranné pomůcky, které se nám pro lékaře, 
sestřičky i laboratorní pracovníky podařilo zajistit a 
distribuovat. Jednalo se o šité roušky, respirátory i 
ochranné štíty.  

Ochranné pomůcky jsme rozeslali a stále rozesíláme i 
všem našim klientům domů (tedy asi dvěma stovkám 
pacientů a jejich nejbližším rodinným příslušníkům). 
Moc děkujeme všem, kteří nám tento materiál bez-
platně poskytli! 

Distribuce ochranných pomůcek 

Děkujeme ještě jmenovitě našim partnerům a podporovatelům: FOR LIFE & MADAGA, Keiretsu Forum, Crawler, Y Soft Corporation. Liběna Rocho-
vá, Marek Hochmann, Daniel Šenkýř, Lenka Chroustovská, Jana Zdražilová, Jana Válková, Veronika Polívková, Angelika Kadlecov, Dušan Šrámek, 
Eva Rusňáková, Dana Kábrtová, Tereza Urbanová, Michael Navrátil 

(AG) 

https://www.debra-cz.org/aktualita/pro-pacienty-doporuceni-debra-cr
https://www.debra-cz.org/aktualita/pro-pacienty-doporuceni-debra-cr
https://www.debra-cz.org/aktualita/debra-zasobuje-ochrannymi-pomuckami-klienty-i-lekare
https://www.debra-cz.org/aktualita/debra-zasobuje-ochrannymi-pomuckami-klienty-i-lekare
https://www.debra-cz.org/aktualita/debra-zasobuje-ochrannymi-pomuckami-klienty-i-lekare
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Pomoc DEBRA ČR v číslech 
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Našim klientům a zdravotníkům  
FN Brno jsme rozdali: 

Z prostředků veřejné sbírky jsme nakoupili: 
 

ošetřovací  
materiál pro pacienty  

v hodnotě  
600 000 Kč 

ochranné pomůcky 
za 23 000 Kč 

Odeslali jsme přes 4 000 emailů našim klientům. Telefonovali jsme s klienty přes 90 hodin (na dálku 
probíhaly psychologické intervence i konzultace ohled-
ně návštěv lékařů a ošetřovacího materiálu).  

Dva viry najednou 

Nový virus a s ním spojené problémy nebylo to jediné, co komplikovalo zásobení pacientů s nemocí motýlích 
křídel ošetřovacím materiálem. Od 13. března čelila FN Brno kyberútoku, který ochromil její fungování.  

To bylo pro naše klienty zcela fatální. V brněnské fa-
kultní nemocnici sídlí totiž tzv. EB Centrum - tým léka-
řů, kteří se na nemoc motýlích křídel specializují. Ky-
bernetický útok znemožnil na několik týdnů psaní e-
receptů a poukazů na atraumatické krytí, bez kterého 
se pacienti neobejdou a je nejnákladnější položkou 
při ošetřování jejich křehké kůže. Poukaz lze napsat 
pouze 2x až 4x za rok a jedná se vždy o materiál v 
hodnotě stovek tisíc korun. 

I tuto situaci pomáhala řešit DEBRA. Intenzivně jsme 
probírali s klienty jejich individuální potřeby, zajišťo-

vali materiál na dobu, kdy nebylo možné získat jej od 
zdravotní pojišťovny. Denně jsme telefonovali s prak-
tickými lékaři „Motýlků“ i lékaři EB Centra. To bylo 
ztíženo speciálním režimem v nemocnici, kdy se týmy 
lékařů střídaly tak, aby se nemohly potkat. Lékaři EB 
Centra však nehleděli na danou pracovní dobu a na 
telefonu s námi řešili vše potřebné i mimo své služby 
v nemocnici. Velké poděkování patří také personálu 
nemocniční lékárny v Dětské nemocnici FN Brno, kte-
rý i přes velké technické překážky dokázal zajistit pro 
naše “Motýlky” i nemožné... 
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Nezastavili jsme se, jedeme dál a rozvíjíme se!  

Jedním z cílů naší organizace DEBRA ČR je rozvíjet služby pro rodiny, kde žije pacient s nemocí motýlích kří-
del. Ani koronavirus a s ním související ekonomické dopady nám nemohou zabránit v této vizi.  

V souladu s našimi plány pro rok 2020 rozšířila od 
začátku května naše řady nová sociální pracovnice s 
terapeutickým přesahem Bc. Dana Lengálová, která 
bude klientům k dispozici mimo jiné pro tzv. terénní 
sociální službu - tedy setkávání přímo u nich v oblasti 

jejich bydliště, ve školách nebo na úřadech.  

Jsme moc rádi za podporu a solidaritu, která nám 
pomohla v nesnadné době mimořádného stavu a po-
máhá neustále!  

„Současná situace zakryla všem lidem v Česku tvář, 
odkryla ale zároveň srdce spousty lidí,“ uvedl k období 
pandemie ředitel DEBRA ČR, Pavel Melichárek a dodá-
vá: „V těchto časech je jednou z našich zbraní laska-
vost. Pokud v nás i potom, co vše skončí, zůstane kou-
sek té laskavosti k druhým, budeme     bohatší bez 

ohledu na HDP. Budeme se třeba více radovat z malič-
kostí, budeme si o to více vážit času s lidmi, které má-
me rádi. Věřím, že všechno má nějaký smysl, i když ho 
nemusíme vidět teď a tady. Děkuji za veškerou pomoc 
a podporu, která se naší organizaci a „Motýlkům“ 
nyní dostává. Jsme NADOTEK i na dálku...“  

Nový člen správní rady - Daniel Šenkýř 

Představujeme vám nového člena správní rady, kterým se od února 2020 stal Daniel Šenkýř. S panem Šenký-
řem jste se mohli setkat na mnoha akcích DEBRA ČR.  

Daniel Šenkýř prokázal veliký zápal pro pomoc lidem s nemocí motýlích křídel a 
také pro samotnou DEBRA ČR, když akce v roce 2019, realizovatelné díky jeho pro-
jektu „Křídla křídlům“, přinesla výtěžek více než 400 000 Kč. Jednalo se o společné 
realizace koncertů Tomáše Kluse v Praze a v Brně, dále také sraz automobilů Classic 
Drive, tatérský event ve Vnitroblocku a další. V letošním roce také Dan Šenkýř vý-
znamně pomohl darováním respirátorů, které jsme mohli rozdělit mezi pacienty se 
závažnými projevy nemoci a také mezi zdravotníky z týmu EB Centra.  
Děkujeme tímto ještě jednou Danovi Šenkýřovi za to, že je součástí příběhu pomoci 
a těšíme se na další spolupráci. 

(PM) 
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(HB, OB) 

Tým EB Centra se rozšířil o další zdravotní specializaci   

U některých typů EB (motýlků), hrozí vznik nádoru kůže (spinocelulárního karcinomu)  již před dvacátým ro-
kem života. Proto je důležité respektovat doporučení dermatologa, přijít včas do EB Centra zkonzultovat rá-
ny, které se nehojí déle než měsíc a mají trochu odlišný vzhled.  

Pokud histologické vyšetření z rány je realizováno 
včas a potvrdí se nádor kůže,  zkušený plastický chi-
rurg nádor radikálně  odstraní  a pacient s nemocí 
motýlích křídel je pravidelně sledován multioboro-

vým týmem, do kterého patří i klinický onkolog. 
Pečlivá onkologická dispenzarizace a včasné odstra-
nění nádoru při recidivě je nezbytné.  
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MUDr. Otakar Bednařík 
 
Objednání:  
tel.č. 532 232 498 
pondělí, úterý 13.00 - 14.00 hod.  
 
Ordinační hodiny 
pondělí, úterý 8.00 - 14.00 hod. 
středa               8.00 - 10.00 hod. 
 
Místo: 
FN Brno - Bohunice, Jihlavská 20 
pavilon Z, 8. patro, onkologická ambulance 

Aktualizace místa ambulance gynekologie pro pacientky s EB 

Gynekologická péče pro pacientky EB Centra FN Brno je zajištěna na Gynekologicko-porodnické klinice.  

As. MUDr. Romana Gerychová změnila v rámci FN Brno 
působiště a nyní je možné její ambulanci navštívit na praco-
višti pracoviště PMDV – FN Brno Bohunice, Jihlavská 20, 
Brno - pavilon Z.  
 
Objednání:  532 233 813  

Evropský výzkum—výskyt COVID-19 u pacientů s Epidermolysis bullosa congenita 

EB Centrum FN Brno se zapojilo do evropské observační studie pořádané ERN-skin (Evropská síť pro vzácná 
kožní onemocnění), která bude mapovat výskyt infekce 
COVID 19 u pacientů s EB. 

Smyslem je získat co nejvíce  informací o pacientech s 
EB, kteří mají klinické příznaky  kompatibilní s infekcí 
COVID-19. Týká se to motýlků, u kterých  byla infekce 
testem potvrzena, nebo byl v kontaktu s osobou se 
známkami koronaviru.  
Prosím, kontaktujte dermatologa EB Centra! 
Dermatolog klinické příznaky, které se u motýlka obje-
vily v době podezření nebo potvrzené infekce       CO-
VID19 zaznamená do anonymního formuláře  a odešle 
koordinátorovi studie - profesorce Christine Bodemer 
(Hôpital Necker-Enfants malades, Paříž, Francie). 

Účastí v tomto výzkumu přispějete k lepšímu po-
chopení frekvence, závažnosti faktorů , specifické 
rysy COVID-19 u pacientů s EB.             

(HB) 



 

Doporučení pro pacienty se vzácným onemocněním kůže  

spojené s koronavirem COVID-19 
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 Obecná doporučení 
 Pravidelně si myjte ruce 

 Při kašli, kýchnutí používejte kapesník na jedno použití 

 Nedotýkejte se úst, nosu ani očí na veřejnosti 
 Nepodávejte si ruce 

 Omezujte kontakt  na veřejnosti, dodržujte vzdálenost 2 m 
 Zdržujte se doma a vyhněte se zbytečným činnostem 

 Zachovejte klid a racionálnost, aby Vás stresující zprávy a  prostředí nevyčerpalo 

 Pokud máte podezření na infekci virem COVID-19, neváhejte kontaktovat  svého obvodního lékaře nebo 
specialistu 

 ČR: všichni stále nosí roušku - personál, pacient, doprovod 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Infekce COVID-19 způsobuje:  

 Ve většině případů mírné až střední příznaky, jako jsou: bolest v krku, suchý kašel, příznaky jako u chřip-
ky: zvýšená teplota nebo horečka, bolesti svalů, bolesti hlavy, ztráta chuti nebo čichu, průjem, bolest břicha  

 Možné účinky na stav kůže: vyrážka na prstech rukou a nohou, otok posledních článků prstů,  kopřivka, 
svědění kůže  

 Pouze ve zlomku případů: těžká progrese s respiračním selháním (ARDS)  
 
Hlavní rizikové faktory závažnosti, které jsou v současné době identifikovány v běžné populaci *  

 Respirační selhání 
 Plicní arteriální hypertenze 

 Kardiovaskulární onemocnění, včetně hypertenze  

 Transplantace orgánů 

 Selhání ledvin - imunosuprese (stav nebo léky), cukrovka (nekontrolovaná, nestabilní)  
 Morbidní obezita  
 Pacienti starší 70 let  
* Informace o projevech COVID-19 infekce se průběžně aktualizují, proto sledujte www.ebcentrum.cz - sekce COVID-19 
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 Antibiotika 
 Antihistaminika 

 Některá biologika *** 

 Kolchicin  

 Dapsone (v nepřítomnosti me-
themoglobinemie) 

 Hydroxychlorochin 
 Intravenózní imunoglobuliny 

 Opioidy 
 Paracetamol 

 Sulfasalazin 

 Retinoidy 
 

Pacienti se vzácným onemocněním kůže, kteří jsou infikovaní virem COVID-19 

NEMĚŇTE  SAMI LÉČBU SVÉHO CHRONICKÉHO ONEMOCNĚNÍ, KONZULTUJTE STAV SE SPECIALISTOU,  
KTERÝ VÁS LÉČÍ!! 

POKUD máte příznaky naznačující infekci COVID-19: 

 KONTAKTUJTE svého lékaře 

 Neberte si nesteroidní protizánětlivé léky (NSA) bez doporučení svého lékaře ** (např.: ibuprofen...) 

 Paracetamol může být použit (Obvykle dospělí: < 1 g x 3 / den; děti: < 4 x 15 mg / kg / den) 
 

** Existují diskuse ohledně (NSA) a COVID-19. V současné době neexistuje žádný vědecký důkaz prokazující souvislost mezi ibuprofenem 
a zhoršením infekce COVID-19. Očekává se více epidemiologických studií. 

Riziko závažných komplikací způsobených infekcí virem COVID-19 se ve většině případů u VZÁCNÝCH ONE-

MOCNĚNÍ KŮŽE NEZVYŠUJE!! 

Hlavní rizikové faktory jsou stejné jako v obecné populaci. 

Pokyny pro pacienty jsou proto podobné pokynům pro obecnou populaci:  
Respektujte prosím DŮLEŽITÁ DOPORUČENÍ. 

Pravidla pro pacienty se vzácným onemocněním kůže, kteří užívají imunosupresivní, imunomodulační terapii
(např. autoimunitní bulózní choroby, autoimunitní onemocnění, některé genodermatózy, nádorová onemoc-
nění): 

 Důsledně dodržovat obecná preventivní opatření 
 NEMĚNIT sami dosavadní léčbu (relaps nemoci může být nebezpečnější než infekce COVID-19) 

 S dotazy se obracet na specialistu, který léčí jejich vzácné kožní onemocnění 

Pokud jste infikováni virem COVID-19, můžete dál užívat:  
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Následující léky jsou rizikovější, pokud jste infikováni virem COVID-19: 

 JAK inhibitory 
 Rituximab užívaný v posledním roce 

 Imunosupresivní léčba: cyklosporin, cyklofosfamid, azathioprin, mykofenolát mofetil, glukokortikoidy (např. 
prednisolon  v dávce vyšší než 20 mg / den u dospělých) *** 

 Léky proti rakovině 

 Biologická léčba  (např. Anti TNF blokátory) *** 
*** v současné době neexistuje žádný důkaz pro zvýšené riziko / během virových infekcí: IL-17-, IL-23-, IL-12/23-blokátory, kyselina fumaro-

vá, apremilast, omalizumab, dupiliumab, methotrexát 

Základní klíčové informace 

Znalosti týkající se COVID-19 se neustále vyvíjejí a informace o léčbě mohou být aktualizovány v souladu s 
výsledky mezinárodního výzkumu.  

 DŮSLEDNĚ DODRŽUJTE OBECNÁ DOPORUČENÍ 
 

 NEMĚŇTE SAMI DOSAVADNÍ LÉČBU, MŮŽE TO BÝT VELMI NEBEZPEČNÉ 
 

 MÁTE-LI DOTAZY  TÝKAJÍCÍ SE  VIRU COVID 19 A VAŠEHO VZÁCNÉHO ONEMOCNĚNÍ,  OBRAŤTE SE 
NA ODBORNÍKY, KDE JSTE SLEDOVANÍ 

Zdroj: https://ern-skin.eu/covid-19/  

Nutriční okénko - řepkový olej 

V dnešním nutričním okénku zavítáme nikoliv mezi recepty, ale mezi potraviny. Oleje jsou jednou z nejvíce 
používaných potravin v našich kuchyních, a tak jim pojďme věnovat trochu pozornosti. Olejem nazýváme 
tuk, který je při běžné teplotě okolí kapalný. Každý olej má svá specifika a podle svého složení se hodí na 
něco jiného: dušení, smažení, pečení, vaření. U nás se v současnosti nejvíce používá olej slunečnicový, řepko-
vý a olivový.  
Z hlediska výživového jsou z běžných olejů nejhodnotnější olej řepkový a olivový, které jsou i poměrně dobře 
tepelně stabilní. My se dnes zaměříme na ten řepkový.  

Řepkový olej je z hlediska výživového velmi kvalitní  - 
má nízký obsah nasycených mastných kyselin a a nao-
pak vysoké procento preferovaných omega 3 polyne-
nasycených mastných kyselin, kterých máme ve stra-
vě nedostatek. Omega 3 nasycené mastné kyseliny 
jsou prospěšné k udržení správného stavu srdce, krev-
ního tlaku, mozku a zraku, dále jsou důležité také 
pro těhotné a kojící ženy – pro správný vývoj mozku 
a zraku plodu i kojeného dítěte. Pro lidský organi-
zmus jsou nezbytné, sám si je přitom nedokáže vytvo-
řit – proto je nutné omega 3 doplňovat potravou. Dá 
se použít k vaření, dušení, na přípravu studených po-
krmů.  

Díky vysoké tepelné stabilitě je řepkový olej ideální na 
smažení a pečení. Na rozdíl od oleje sezamového, 
dýňového či olivového nepůsobí dominantním do-
jmem a pouze doladí chuť základních surovin pokrmů. 
Podle některých výživových kritérií řepkový olej do-
konce překonává i vysoce ceněný olej olivový.  

Řepkový olej z důvodů rozšíření jeho pěstování, výno-
sů a nákladů na výrobu patří mezi levnější oleje. Nízká 
cena v tomto případě však neznamená nízkou kvalitu. 
Kombinace vysoké výživové hodnoty a příznivé ceny 
je jeho dvojnásobným přínosem. 

(MiH) 

https://ern-skin.eu/covid-19/
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Shrnutí změn související s nouzovým stavem 
 

MOP (mimořádná okamžitá pomoc) 
 
Lidé, kteří se prokazatelně ocitnou vlivem nedostatku finančních prostředků v nouzi, mohou požá-
dat o jednorázovou dávku mimořádné okamžité pomoci (MOP).  

 

PŘÍSPĚVEK NA ZVLÁŠTNÍ POMŮCKU 

Po přiznání příspěvku na zvláštní pomůcku jsou stanovené lhůty, ve kterých musí být předloženy někte-
ré dokumenty (např. u výzvy předložit alespoň dva návrhy řešení odstranění bariéry včetně ceny u 
žádostí o příspěvek na zvláštní pomůcku na pořízení plošiny).  

Pro minimalizaci dopadů nouzového stavu a 
omezujících opatření na osoby, kterým byl při-
znán příspěvek na zvláštní pomůcku, bude Úřad 
práce ČR uvážlivě stanovovat lhůty, ve které má 
být např. ode dne vyplacení příspěvku na zvlášt-
ní pomůcku použit příspěvek na zvláštní pomůc-
ku na pořízení pomůcky. Osoby se zdravotním 
postižením a jejich rodiny mají v současné době 
ztížené podmínky pro pořizování pomůcek nebo 

jejich zajištění trvá delší dobu, lhůty by měly 
tento fakt zohlednit. Po dobu nouzového stavu a 
omezujících opatření bude Úřad práce ČR pova-
žovat za splněné podmínky užívání pomůcek. I v 
současném stavu je ale třeba ohlásit Úřadu prá-
ce ČR prodej pomůcky (telefonicky, emailem, 
písemně poštou). 

(zdroj: www.mpsv.cz) 

PORADENSTVÍ DEBRA ČR 
                                                                                                                               Červen č. 2 / 2020   

Také se týká i rodičů dětí do 10 let, jež s nimi 
zůstanou doma na tzv. ošetřovném kvůli součas-
né situaci kolem COVID-19. Pro poskytnutí dávky 
se posuzuje příjem všech osob ve společné do-

mácnosti. Žádost o dávku musí být odůvodněná. 
Úřad práce ČR dávku poskytne klientovi, jehož 
sociální a majetkové poměry mu neumožňují 
překonat nepříznivou situaci.  

(DL) 



 

PORADENSTVÍ DEBRA ČR 
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Jak nyní hradí pojišťovna vozíky a jejich náklady na opravu  

Za jakých podmínek tedy zdravotní pojišťovna hradí vozíky? Vozíky jsou rozděleny do několika skupin a ty 
jsou přesně specifikovány. Jak má vozík vypadat, kým může být předepsán, jaký se váže zdravotní stav žada-
tele k vozíku, aby byly splněny podmínky pro možnost přidělení z konkrétní skupiny. Dále je uvedena doba 
užití, za jak dlouho může klient žádat o nový vozík, cena a zda je pomůcka cirkulovatelná. Pokud pomůcka 
není cirkulovatelná, stává se majetkem uživatele a nemusí se vracet, tím pádem si veškeré opravy hradí sám.  

 Základní a základní variabilní vozík může přede-
pisovat – neurolog, ortoped, rehabilitační lékař, 
praktik, geriatr, diabetolog, pediatr, internista. 
Úhrada zdravotní pojišťovnou je do 10 435 Kč bez 
DPH, všechny základní vozíky jsou cirkulovatelné.  

 Odlehčené jsou částečně variabilní, může je pře-
depsat i internista, cena do 17 391 Kč bez DPH, 
jsou cirkulovatelné 

 Aktivní v základním provedení do 12 kg, zde je 
podmínka pro předpis taková, že musí být zacho-
vané funkce horních končetin a uživatel musí být 
vysoce aktivní, ZP hradí do 39 130 Kč bez DPH. 
Vozík není cirkulovatelný, stává se majetkem uži-
vatele. 

 Mechanické vozíky dětské jsou odlehčené a vari-
abilní, které jsou částečně přenastavitelné, cena 
se pohybuje do 19 130 Kč bez DPH, jsou cirkulova-
telné. 

 Dětské vozíky aktivní, vysoce přenastavitelné 
v ceně až do 34 783 Kč bez DPH, nejsou cirkulova-
telné. 

 Dětské speciální, multifunkční do 56 522 Kč bez 
DPH, jsou cirkulovatelné. 

 Doba užití všech mechanických vozíků je pět let, 
včetně dětských. Příslušenství je hrazeno po dobu 
pěti let v částce 90 % ceny, 10 % doplácí klient.  
Veškeré vozíky a jejich příslušenství podléhají 
schválení revizním lékařem.  

Mechanické vozíky a jejich rozdělení: 

Zdravotní kočárky se řadí do skupiny necirkulovatel-
ných pomůcek, přecházejí tedy do majetku uživatele, 
frekvenční doba užití jsou tři roky, je možné je přede-
psat od dvou let věku dítěte.   
 
Rozdělují se do skupin:  

 nepolohovací (do 12 174 Kč bez DPH),  
 polohovací (do 13 913 Kč bez DPH)  
 plně polohovací (do 26 087 Kč bez DPH).  
 

Kočárky i příslušenství ke zdravotním kočárkům musí 
také schválit revizní lékař. Podvozky pro sedací ortézy 
mohou být vypsána i lékařem ortopedické protetiky, 
kdy frekvenční doba užití je pět let a nejsou cirkulova-
telné.  
Aktuálně zdravotní pojišťovna klade vyšší důraz na 

opravdu podrobné medicínské zdůvodnění. Během 

odvolání se prodlužuje doba, za jakou pacient může 

získat vozík. Takto jsou nyní nastavena pravidla.  

Zdravotní kočárky a povozky pro sedací ortézy: 
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PORADENSTVÍ DEBRA ČR 
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Elektrické vozíky:  
 
Tyto vozíky jsou všechny cirkulovatelné, frekvenční 
doba užití je sedm let.  

 Převážně interiérové – základní typ (do 65 217 Kč 
bez DPH), variabilní typ (do 100 000 Kč bez DPH) 

 Převážně exteriérové – variabilní typ (do 108 696 
Kč bez DPH), variabilní s anatomickým sedlem (do 
123 478 Kč bez DPH). Zde je možnost současně 
předepsat mechanický vozík včetně příslušenství. 

 Speciální, vertikalizační (do 121 739 Kč bez DPH) 
Příslušenství je po schválení revizním lékařem hraze-
no pojišťovnou z 90 %, 10 % hradí klient.  
 
 

 
 

(zdroj: časopis Můžeš) (DL) 
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Ošetřovné  

Pravidla pro ošetřovné se od března po celou dobu platnosti mimořádných opatření přijatých v 
souvislosti s COVID-19 změnila. Za poslední dva měsíce nastala řada změn.  

Nárok na ošetřovné mají rodiče dětí mladších 13 
let, bude vypláceno i při péči o starší hendikepo-
vané děti, které navštěvují školu. Ošetřovné do-
stanou i rodiče, kteří z důvodu uzavření zařízení 
některých sociálních služeb (denní stacionáře 
apod.) pečují o hendikepovaného, který s nimi 
žije ve společné domácnosti. 
Dva pečující se nyní můžou v péči střídat dle ak-

tuální potřeby několikrát a neomezeně. Zname-
ná to, že např. oba rodiče se můžou střídat v 
tom, kdo bude chodit do práce a kdo zůstane 
doma s dětmi nebo hendikepovaným. 
Ošetřovné bude vypláceno zpětně k datu přijetí 
mimořádných opatření. Jakmile tato mimořád-
ná situace pomine, budou opět platit původní 
pravidla. 

Poslanecká sněmovna schválila 13. 5. 2020 poz-
měňovací návrh, podle kterého budou mít ná-
rok na ošetřovné nadále až do 30. června 2020 
všichni rodiče, kteří nemohou dát dítě do školy 
či školky. Mezi důvody patří například zdravot-
ní riziko, kdy je dítě náchylné k nemocem, aler-
gické, nebo žije ve společné domácnosti s ně-
kým z rizikové skupiny, také nedostatečná ka-
pacita a krátká provozní doba ve školních sku-
pinách. 

(DL) 



 

Daně a COVID-19 
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PORADENSTVÍ DEBRA ČR 

Poznámka ke kompenzačnímu bonusu OSVČ:  
POZOR: Na kompenzační bonus má nárok též osoba 
spolupracující při výkonu samostatné výdělečné čin-
nosti, pokud podle zákona č. 586/1992 Sb., o daních z 
příjmů, na ni lze rozdělovat příjmy dosažené výko-
nem této činnosti a výdaje vynaložené na jejich dosa-
žení, zajištění a udržení. Rovněž studenti (přesněji 
dítě po skončení povinné školní docházky, nejdéle 
však do 26. roku věku, jestliže se soustavně připravu-
je na budoucí povolání) mohou být subjektem kom-

penzačního bonusu. Tyto osoby se považují za osoby 
vykonávající vedlejší samostatnou výdělečnou čin-
nost. Nárok na bonus mají i osoby pobírající starobní 
důchod, invalidní či částečný invalidní důvod, matky 
či otcové čerpající peněžitou pomoc v mateřství, vy-
konávají-li zároveň samostatnou výdělečnou činnost. 

Pouze u pedagogů jakožto zaměstnanců lze žádat o 
kompenzaci v případě zaměstnání a souběhu samo-
statné výdělečné činnosti. 

(HŠ) 

                                                                                                                               Červen č. 2 / 2020   

Kdo využil odkladu odevzdání daňového přiznání za 
rok 2019 má čas do jeho odevzdání a zároveň i zapla-
cení nejpozději do 1.7.2020 (tento den již musí být 
platba připsána na účet finančního úřadu). Fakticky 
totiž nedošlo k posunutí termínu, ale k prominutí po-

kuty za nepodání a úhradu, takže jakmile bude podá-
no či uhrazeno až 2.7.2020 je třeba počítat s pokutou 
za pozdní podání či úrokem z prodlení. Netýká se to 
těch případů, které podaly žádost o posečkání ze zá-
konných důvodů.  

Fyzické a právnické osoby:  

OSVČ: 

Nezapomeňte si podat daňová přiznání a uhradit daň 
do 1.7.2020. V rámci programu pětadvacítka je mož-
né dle zákona o kompenzačním bonusu žádat o kom-
penzaci nejpozději do 60 dnů od skončení bonusové-
ho období, po tomto období nárok na kompenzaci 
zaniká.   
 
 
 

Upozorňujeme tedy, že: 

 první bonusové období bylo od 12.3. do 
30.4.2020 tj. nejzazší termín pro podání žádosti za 
toto období je 29.6.2020.   

 Druhým bonusovým obdobím je období               
od 1. května do 8. června 2020.  tj. nejzazší termín 
pro podání žádosti za toto období je 7.8.2020.  

 
 

Pokud došlo k uzavření provozovny nebo k omezení 
provozu (z části nebo zcela) v průběhu daného měsí-
ce (i jen několik dnů z tohoto měsíce), je podmínka 

pro nárok na kompenzační bonus splněna pro všech-
ny dny, které do tohoto měsíce spadají. Formulář k 
vyplnění najdete zde: https://ouc.financnisprava.cz/

https://ouc.financnisprava.cz/kompenzace/form/bonus
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Mgr. Lada Pazourková  
Sociální pracovnice,   
koordinátorka veřejné sbírky   
T: 773 682 299  
E: lada.pazourkova@debra.cz  

Bc. Dana Lengálová  
Sociální pracovnice s terapeu-
tickým přesahem 
T: 773 628 299  
E: dana.lengalova@debra.cz  

 Řešíme s dítětem problémy se zácpou, s 
únikem moči, stolice.  

 Mně/mému dítěti byla diagnostikována 
závažná nemoc.  

 Jsem/mé dítě je v terminálním stádiu 
onemocnění.  

  Představení EB v MŠ/ZŠ spolužákům a 
učitelům.  

Mgr. Michaela Halbrštátová  
Nutriční specialista,   
pracovník v sociálních službách  
T: 773 982 299  
E: michaela.halbrstatova@debra.cz  

 Potřebuji po-
moci vyřídit 
sociální dávky. 

 Nejsem si jist 
při komunikaci 
s jinými nezis-
kovými organi-
zacemi popřípa-
dě úřady.  

 Chci požádat o čerpání z veřejné sbírky 
DEBRA ČR. 

 Rád/a bych se zúčastnil/a konference 
nebo pobytů. 

 Nedorazilo mi atraumatické krytí čerpané 
ze zdravotní pojišťovny, co s tím?   

 Potřebuji zajistit ubytování před kontrolou 
v EB Centru.  

 Mám problémy    
v osobním životě, 
v práci, ve škole, 
ve vztahu …  

 Potřebuji se zori-
entovat v sobě, 
nevím, jak dál …   

Mgr. Klára Dvořáková  
Psycholog  
T: 731 442 267   
E: klara.dvorakova@debra.cz 

 Kam se obrátit s 
receptem na 
sipping (Nutridrink, 
Fresubin,…) či jiný 
lék?  

 Je možné mi vypo-
čítat jídelníček?  

 Jak napsat správně 
jídelníček?  

 Potřebuji se objednat do nutriční porad-
ny nebo do dětské gastroporadny 
(případně zkoordinovat návštěvu u jed-
notlivých specialistů EB Centra).  

 Potřebuji informační materiály o EB pro 
lékaře v místě bydliště, do MŠ/ZŠ.  

 Potřebuji pomoci vyřídit sociální dávky 
(příspěvek na péči, příspěvek na mobili-
tu, kartu výhod pro OZP, aj.)  

 Nejsem si jist při komunikaci s jinými 
neziskovými organizacemi popřípadě 
úřady.  

  Nevím si rady se svou stávající sociální 
situací, mohli byste přijet vy za mnou, 
abych nemusel/a do Brna?   

 Potřebuju si s ně-
kým nezávislým 
popovídat/ svěřit 
se. 

 Prožívám tíživou 
situaci v životě. 
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Ing. Pavel Melichárek  
Ředitel organizace  
T: 773 467 898  
E: pavel.melicharek@debra.cz  

Ing. Hana Šalomonová  
Účetnictví a e-shop  
T: 773 104 235  
E: hana.salomonova@debra.cz  

 Mám nápady a náměty na 
šíření osvěty o nemoci mo-
týlích křídel?  

 Chci se zapojit do osvětové 
kampaně. 

Anita Gaillyová  
Koordinátorka benefičních aktivit a 
dobrovolníků, PR  
T: 773 692 299  
E: anita.gaillyova@debra.cz  

  Mám nápady a náměty na 
získání různých dotací, 
oslovení nadací, aj.?  

 Mám nápady a náměty na 
oslovení partnerů, spolu-
práce s DEBRA ČR?  

 Pochvaly na činnost DEBRA ČR. 

 Stížnosti na činnost DEBRA ČR.  

 Podněty k činnosti DEBRA ČR.  

Bc. Magda Hrudková  
Koordinátorka osvětového 
projektu 
T: 604 231 063   

  V naší obci/škole/firmě chtějí uspořádat 
malou sbírku pro DEBRA ČR.  

  Mám nápady pro sociální sítě DEBRA ČR. 
 Potřebuji poradit se sociálními sítěmi. 

 Chci si nakoupit na DEBRA e-shopu a 
nevím, jak na to?  

 Nevím si rady s přiznáním/
účetnictvím mé živnosti. 

 Zaslal jsem organizaci DEBRA ČR fi-
nanční dar a potřebuji potvrzení.  

Alice Brychtová  
Fundraiserka,                         
projektová manažerka   
T: 608 384 562  
E: alice.brychtova@debra.cz  



 

AKCE S DEBRA ČR aneb těšíme se na podzim 
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Dámský wellness pobyt pro pečující 

V březnu se nám všem změnil běh dní a my v DEBRA ČR jsme narychlo museli zrušit i víkendový pobyt v Láz-
ních Poděbrady.  Termín pro vás však máme nový a to zářijový. 

Milé dámy, do svých diářů si poznamenejte, že v ter-
mínu od 26. – 28. 9. 2020 jedete s DEBRA ČR do Láz-
ní Poděbrady odpočinout.  
Nabízíme wellness pobyt plný relaxace, který si mů-
žete užít nejen v hotelu, ale i  procházkou po krásách 
Poděbrad. Poděbrady jsou velmi dobře dostupné i 
vlakem z různých koutů České republiky. 

Podmínky účasti: 
 Pobyt je určen pro maminky, které pečují                   

o nemocné dítě s EB 
 Pobyt je určen pro ženy s EB od 18 let 
 Ubytování je ve 2 lůžkových pokojích (prosíme, aby 

jste se domluvily, s kým chcete bydlet) 
 Pobyt je bez partnerů a dětí, ale je možné s sebou 

vzít 1 kamarádku, která si uhradí plnou cenu poby-
tu (cca 2600 Kč - bude upřesněno v srpnu) 

 Na pobyt je nástup v sobotu po obědě 
 Zaplacení účastnického poplatku před pobytem:  

500 Kč na osobu 
 
Ze strany DEBRA ČR budete mít zajištěno ubytování    
v hotelu Bellevue Tlapák****, polopenzi, lázeňské 

procedury (přísadová koupel, částečná masáž,        
parafínový zábal, návštěva solné jeskyně), poukázku 
do kavárny a zaplacení lázeňské pobytové taxy.        
Čas strávený v Poděbradech, kromě procedur, nebu-
de nijak zvlášť organizovaný a je na každé z vás, jak s 
ním naložíte. Odpočinek si tak můžete zpestřit pro-
cházkou kolem Labe, po kolonádě či navštívit třeba 
místní kino. Samozřejmě čas můžeme trávit i společ-
ně dle         domluvy. 
Ve vaší režii je především oběd, cestovné a případné 
parkování.   
Přihlášky na pobyt budeme rozesílat e-mailem     
začátkem srpna 2020. 
V případě dotazů kontaktujte Michaelu Halbrštátovou 
(773 982 299, michaela.halbrstatova@debra.cz). 

(MiH) 

Při příležitosti této, již tradičního akce se nově setká-
me v prostorách Quality Hotel Brno Exhibition Centre 
(dříve Holiday Inn Brno) ve dnech 9. – 11. 10. 2020. 
Bude připraven bohatý program. V pátek se budeme 
společně bavit a pevně věříme, že vás interaktivním 
odpolednem nadchneme. V sobotu budete mít mož-
nost čerpat informace z odborných přednášek specia-
listů EB Centra. O děti se jako každý rok postaráme 
doprovodným programem. Večer si pak můžete po-
povídat a těšit se z toho, že se opět setkáváte a mož-

ná poznáváte i nové tváře. V neděli po snídani se roz-
loučíme, ale věříme, že ne na dlouho.  

DEBRA ČR zajišťuje a financuje po celou dobu ubyto-
vání, stravu a dvoudenní program. Zájemci konferen-
ce hradí pouze účastnický poplatek, jehož výše je 500 
Kč / 1 pokoj. Poplatek stačí uhradit v den příjezdu. 
Přihlášku budeme rozesílat v srpnu 2020. V případě 
jakýchkoliv dotazů se obracejte na Ladu Pazourkovou 
(773 682 299, lada.pazoukova@debra.cz). 

XVII. Výroční konference DEBRA ČR přesunuta na říjen 

DEBRA ČR srdečně zve pacienty s nemocí motýlích křídel, jejich rodiny, lékaře, přátele a podporovatele na 
XVII. Výroční konferenci.  

(LP) 

mailto:lada.pazoukova@debra.cz


 

Spolupráce se společností Bauhaus 

Díky dlouholeté spolupráci s naším partnerem, společností Bauhaus, byla DEBRA ČR letos podpořena úžas-
nou částkou 250.000 Kč. Spolupráce si vážíme a děkujeme velice za tuto podporu.  
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Partnerství je pak také zpečetěno spojením obou organi-
zací na poli propagace. DEBRA ČR bude podpořena zákaz-
níky při koupi konkrétního zboží. Společnost Bauhaus, 
spolu se společností Logoclick, věnuje z každého proda-
ného balení laminátových podlah Logoclic Vinto 50 Kč 
pro pomoc pacientům s nemocí motýlích křídel. Pokud 
byste se rozhodovali pořídit si novou podlahu, můžete 
podpořit DEBRA ČR a pacienty s EB i tímto způsobem. 
Případně, pokud se chystáte zkrášlit něco u sebe doma, 
nebo vybudovat něco na zahradě, je jasné, kde vše na-
koupit. 

(AG,MH) 

MOHLO BY VÁS ZAJÍMAT... 
                                                                                                                               Červen č. 2 / 2020   

Fairshop aneb rouška hrdinka 

Není sporu o tom, že roušky se staly symbolem koronavirové pandemie. Byla s nimi spojena řada problémů. 
Především to byl jejich velký nedostatek a také neetický byznys překupníků s ochrannými prostředky, často 
navíc opatřenými falešnými certifikáty. Roušky však především pomáhají. Znáte to: „Moje rouška chrání te-
be, tvoje rouška chrání mě.“ Jenže ony mohou pomáhat hned dvakrát!  

Jeden ze členů správní rady DEBRA ČR Daniel Šenkýř 
spolu se svými kolegy se rozhodl řešit nejen nedosta-
tek ochranných pomůcek, ale také myslel na nezisko-
vé organizace, na které negativně dopadne ekono-
mický útlum zapříčiněný pandemií COVID-19. Díky 
lokálním pobočkám Keiretsu Fora v Šanghaji a Pekin-
gu navázali kontakt s výrobci roušek a respirátorů. Ze 
dne na den se stali přímými dovozci, a začali tak po-
máhat českým nemocnicím a lékařům s uspokojením 
akutního nedostatku ochranných prostředků v době 
pandemie. 200 ks respirátorů putovalo také zdarma 
do Debry. 

Nyní spouští fairshop, e-shop s neobyčejnými rouš-
kami, které pomáhají. 
 Kvalitní, třívrstvá, individuálně balená, ve velikos-

tech pro děti i dospělé 

 Na skladě, za fair cenu, takže si ji může opatřit 
opravdu každý 

 Zisk z jejího prodeje dál pomáhá vybraným nezis-
kovkám, mezi které patří i DEBRA ČR 

Z každé jedné roušky zakoupené na fairshop.cz za 15 
Kč putují vámi vybrané neziskové organizaci 2 Kč. 
Prostě rouška hrdinka!  

(PM) 



 

FOR LIFE & MADAGA - dlouholetý partner DEBRA ČR  

Limitovaná edice by byla tvořena trojicí Liběna Ro-
chová, Jitka Čvančarová a Lukáš Musil a na ni bychom 
využili velikánská trička, která by se různě upravovala, 
stříhala a barvila :)) Uděláme workshop, na kterém 
budou Liběna, Jitka a Lukáš trička tvořit.. Z worksho-

pu pořídíme jistě záznam, takže o ten zážitek tvorby 
nepřijdete. 
Těšíme se moc na další práci, která nás všechny zase 
krásně spojí v jediném principu, který je nám blízký - 
NADOTEK.  

(MH) 

Velké poděkování patří spol. FOR LIFE & MADAGA, 
která je dlouholetým partnerem DEBRA ČR. V době 
pandemie nás zásobili důležitým materiálem pro naše 
pacienty. Získali jsme darem velké množství čistících 
gelů a 2DERM krém v celkové hodnotě 240 tisíc.  
Děkujeme!  
 

Osvětová kampaň o DEBRA ČR a nemoci motýlích křídel 

Tak jako v každé první polovině roku, i letos připravujeme osvětovou kampaň o DEBRA ČR a o životě s nemo-
cí motýlích křídel. Budeme se sice méně potkávat, než jsme si zvykli v minulých letech, musíme více komuni-
kovat na dálku, ale rozhodně se nenecháme ničím odradit a pracujeme usilovně dál.  
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OSVĚTA 
                                                                                                                               Červen č. 2 / 2020   

Už tradičně se osvěta o Debře snoubí s výrobou zají-
mavého produktu, který prodáváme a získáváme tak 
prostředky pro další fungování organizace.   
V současné chvíli tedy připravujeme třetí ročník pro-
jektu NADOTEK. Během osvěty vyprávíme příběhy. 
Většinou příběhy pacientů. V letošním roce chceme 
vyprávět hlavně příběh Debry a vykřičet do celého 
světa, jak je důležitá pro naše pacienty, pro jejich ro-
diny, pro jejich přátele a vlastně pro celou společnost 
nezisková organizace, která prokazatelně plní své po-
slání - podporu lidí s nemocí motýlích křídel. Chceme 
ukázat nepostradatelnost Debry, její rozvoj, práci, 

kterou dělá a usnadňuje tak život více než 300 rodi-
nám v celé ČR.  
 
Třetí ročník bude opět ve znamení úzké trojité spolu-
práce s Liběnou Rochovou, Jitkou Čvančarovou a Lu-
kášem Musilem. Budeme opět vyrábět originální trič-
ka a budeme je prodávat ve prospěch naší organiza-
ce, našich pacientů.. 
Připravujeme 2 části projektu - jako vždy - jednu origi-
nální limitovanou edici, a pak pro každého, kdo bude 
mít zájem, trička natištěná...    
 

(AB) 



 

 19 

 

Nadace J&T – podpora odborného sociálního poradenství 

Chtěli bychom z celého srdce poděkovat Nadaci J&T za opětovnou podporu projektu  Odborné sociální pora-
denství lidem s nemocí motýlích křídel. Tento projekt je podstatou naší činnosti a je podporován MPSV – 
státní dotací bez které bychom se neobešli.  

(AB) 

ČSOB pomáhá regionům 

Přihlásili jsme se do výzvy ČSOB POMÁHÁ REGIONŮM, kde jsme dostali možnost o hlasování veřejnosti o 
divokou kartu, díky které bychom postoupili dál v projektu. Náš projekt byl zaměřený na rekonstrukci Kon-
taktní místnosti pro naše pacienty, kteří dojíždějí s rodiči na pravidelné kontroly do EB Centra.  

DĚKUJEME ZA PODPORU „MOTÝLKŮ“ 

Sbírkový projekt Kuře pomáhá “Motýlkům“ 

Aby mohla DEBRA ČR i nadále pečovat o rodiny, kde žije pacient s nemocí motýlích křídel, zapojila se do sbír-
kového projektu Pomozte dětem. S čím konkrétně Kuře "Motýlkům“ pomůže?  

                                                                                                                               Červen č. 2 / 2020   

DEBRA ČR kromě financování ošetřovacího materiálu a po-
můcek, které pacienti potřebují ke každodennímu životu, 
poskytuje i odborné poradenství. Součástí našeho týmu jsou 
dvě sociální pracovnice, psycholožka a nutriční specialistka.  
 
Tento tým je tu pro řešení individuálních potřeb našich paci-
entů a jejich rodičů. Sbírkový projekt Kuře - Pomozte dětem 
podpořil odborné služby částkou 350.000 Kč. Velmi si vážíme, 
že můžeme být součástí tohoto skvělého a úspěšného projek-
tu! 

Ovšem státní dotace nepokryje 100% výše nákla-
dů na realizaci důležitého poradenství v oblasti 
sociální, nutriční a psychologické podpory. Proto 
je pro nás nesmírně důležitá podpora i Nadace 
J&T ve výši 300 tisíc, díky které máme finanční 
prostředky právě na financování nákladů spoje-
ných s odborným týmem, který poskytuje nepře-
tržitě své služby a to buďto ambulantní formou 
nebo terénní – v přirozeném prostředí našich 
pacientů. 

Posbírali jsme  celkem 2 479 hlasů. Pouhých deset 
hlasů nás dělilo od vítězství. Přestože jsme nepo-
stoupili, chceme poděkovat všem, kteří se zapojili a 
poslali nám svůj „dotek“ v podobě hlasu. Velmi nás 
těší podpora tolika lidí, kterým není osud pacientů 
s nemocí motýlích křídel lhostejný!! DĚKUJEME!  
 
Rekonstrukci Kontaktní místnosti stále plánujeme 

zrealizovat. Je pro nás důležité, aby se naši stateční 

„Motýlci“ cítili dobře a pohodlně i v nemocnici kam 

dojíždějí na pravidelné kontroly.  



 

DĚKUJEME VŠEM PARTNERŮM, KTEŘÍ POMÁHAJÍ SPOLEČNĚ S NÁMI: 

Dotace: 

Hlavní partneři: 

Partneři: 

Podpořili nás: 



 



 

Vydala DEBRA ČR, z.ú. za podpory Ministerstva zdravotnictví ČR  
Text: Otakar Bednařík, Alice Brychtová, Hana Bučková, Anita Gaillyová, Michaela Halbrštátová, 

Magda Hrudková, Dana Lengálová, Pavel Melichárek, Lada Pazourková,  Hana Šalomonová;  
editace: Michaela Halbrštátová; 

foto: archiv;   náklad:  200 ks    
 

FN Brno, Černopolní 9, Brno  613 00 
IČ: 26 66 69 52 

 
info@debra.cz 
www.debra.cz 


