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Vážení a milí pacienti, přátelé a podporovatelé, DEBRA rodino,   

druhým číslem DEBRA novin se pomalu ale jistě překlápí rok 2021 z první poloviny, která byla stále ve zna-
mení omezení a nezvykle dlouhého zimního počasí, do druhé poloviny, od které si slibujeme, že se naše ži-
voty už vrátí do normálnějšího režimu. S příchodem teplého počasí sluneční paprsky vykukují skrze oblohu 
čím dál častěji a naše životy získávají nový a radostnější rozměr.  

Spolu s výrazným rozvolněním se všichni těšíme na 
nové příležitosti, zážitky a další podněty, od kterých byli 
mnozí z nás po dlouhou dobu odtrženi. 
Než se všichni společně setkáme, dopřejte si vycházku 
nebo výlet který Vám dodá energii a na okamžik vytrh-
ne ze stereotypu. Vynahraďte si čas s blízkými a přáteli, 
od kterých byli mnozí z nás po dlouhou dobu odtrženi. 
Dopřejte si také maličkosti, které obohacují naši každo-
dennost. Je ale určitě namístě stále myslet na své zdra-
ví a opatrnost, abychom se mohli brzy všichni ve zdraví 
setkat.  
 
U nás v Debře toho pro Vás spoustu chystáme a věří-
me, že se už budeme moci potkávat a také, že se naše 
dny stanou méně online a více NADOTEK. Připravujeme 
pro Vás letní ozdravný pobyt, rádi se s Vámi setkáme 
na terénní návštěvě odborného týmu a na podzim se 
kromě naší, tradiční DEBRA konference, můžete online 

zúčastnit také mezinárodní DEBRA konference. O tom 
všem a mnohém dalším se dočtete na dalších stránkách 
novin. Máme velkou radost ze založení Rady pacientů a 
těšíme se na spolupráci s Vámi, na vaše podněty a ná-
pady. DEBRA je tu stále pro Vás, neváhejte se proto na 
nás obrátit, pokud pro Vás můžeme cokoliv udělat. 
Těšíme se vše dobré, co druhá polovina roku přinese, 
těšíme se na každého z Vás a pevně věříme, že tento 
rok už bude ve znamení malých i velkých radostí, setká-
vání a vzájemného sdílení. 

 

Pavel Melichárek  
                     a celý tým DEBRA ČR 
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Akce s DEBRA ČR nebo pro DEBRA ČR 

Máme velkou radost, že už zase můžeme pořádat akce! A to jak ty pro naše “Motýlí rodiny”, tak pro naše 
podporovatele, příznivce a fanoušky, bez kterých bychom nemohli poskytovat poradenství, pořizovat po-
můcky a ošetřovací materiál, … zkrátka podporovat “Motýlky” v jejich každodenním životě. Tady je seznam 
událostí, o kterých nyní víme. Další budou, věříme, přibývat a sledovat je můžete v kalendáři na našem we-
bu www.debra-cz.org/o-debra-cr  

AKCE PRO VEŘEJNOST 

AKCE PRO PACIENTY 

17.6. Praha Piknik NADOTEK Po loňském vydařeném pikniku, kde se 
sešel celý DEBRA tým s EB rodinami i naši-
mi milými patrony a také se zástupci fi-
rem, které Debru podporují, připravujeme 
druhý ročník.  Budeme zde mít opět mož-
nost osobně se vidět a popovídat si. Moc 
se těšíme!  

18.-19.6. Skalná Vildštějnský hodokvas Hudební festival na hradě Vildštejn podpo-
ří pacienty s nemocí motýlích křídel.  

18.-20.6. Žamberk Sraz VW Touran Clubu CZ Fandové automobilů VW Touran myslí na 
“Motýlky”. Darují jim výtěžek z tomboly  

11.-16.7. Tři Studně Letní pobyt pro rodiny s EB Týdenní ozdravný pobyt pro rodiny s ne-
mocí motýlích křídel je jednou z akcí pořá-
daných DEBRA ČR, která umožňuje setká-
vání rodin, kde se vyskytlo toto vzácné 
onemocnění. Je zde prostor pro sdílení 
zkušeností, názorů i pocitů. A také je to 
týden plný zážitků pro malé i velké bez 
ohledu na jakékoli odlišnosti a handicapy. 
Více na str. 3. 

11.9. Příbram Běh do Svatohorských schodů Běh hasičů do Svatohorských schodů je 
unikátní závod dvojic hasičů v běhu do 
schodů na příbramskou dominantu - Sva-
tou Horu. I zde chtějí podpořit "Motýlky".  

16.-19.9. On-line DEBRA International Congress 
2021 

Mezinárodní konference o nemoci motý-
lích křídel proběhne tentokrát on-line. 
Díky tomu to bude asi největší setkání lé-
kařů, výzkumných pracovníků, podporova-
telů, pečujících i samotných pacientů s 
nemocí motýlích křídel. Ti se mohou navíc 
registrovat a účastnit online konference 
zdarma. Pořadatelem je DEBRA Rusko. 
Více na str. 4. 

24.-26.9. Brno DEBRA konference Konference pro rodiny, kde žije pacient s 
nemocí motýlích křídel, patří k tradičním a 
velmi důležitým projektům DEBRA ČR. 
Letos snad opět naživo...  
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Letní pobyt 

Těšíme se na letní ozdravný pobyt, který se zatím dle povolování vládních omezení bude realizovat. 
S ohledem na stávající pandemickou situaci jsme se rozhodli ke změně místa konání letního ozdravného po-
bytu. Širší lokalita zůstává stejná Vysočina - u Nového Města na Moravě. 

Místo: penzion Horácko – Tři Studně https://www.horacko-penzion.cz/kontakt/ 
Termín: 11.7. - 16.7.  
Příjezd: v neděli 11. 7. po 15:00 
Odjezd: v pátek 16.7. po snídani 

Místo je stejně jako Radešín, kam jsme jezdili, obklo-
pené krásnou přírodou - lesy, loukami, rybníky 
(Sykovec a Medlov). Celý penzion budeme mít JEN 
pro sebe bez vstupu jiných hostů. O tuto důležitou 
podmínku nám s ohledem na nákazu COVID-19 šlo. 
Program chystáme jak pro dětské pacienty 
(sourozence), tak dospělé a vaše pečující osoby 
(rodiče). Opět se můžete těšit na různé hry, dovádění, 
táborák,…přednášky a workshopy na témata týkající 
se nemoci motýlích křídel a života s ní. 
 
Přihlášku nám, prosím, vyplňte v online formuláři. 
Jedna rodina vyplňuje jednu přihlášku společně.  
www.tinyurl.com/pobytDEBRA 
 
Termín uzávěrky přihlášek je 30.6.2021. ALE kapacita 
penzionu je omezená 65 lůžek. Proto, prosím, neod-
kládejte poslat svoji přihlášku co nejdříve. Přednost 
účasti na letním ozdravném pobytu mají pacienti a 
jejich pečující osoby. Kdo si nebude vědět rady 
s online formulářem, kontaktujte Alici Brychtovou 
(alice.brychtova@debra.cz; 608 384 562). 
 
 
 
 

Cena pobytu 1030 Kč za celý pobyt je dána metodi-
kou MZ ČR. A je určena pro tuto cílovou skupinu: 
- pacienta s EB bez omezení věku 
- jeden dospělý doprovod u pacienta nad 18 let věku 
- dva dospělé jako doprovod u pacienta do 7 let vě-
ku 
- dva dospělé jako doprovod u dětského pacienta s 
vážnou formou EB 
- jednoho sourozence pacienta 
 
Cena pro další členy rodiny je dle ceníku penzionu 
(https://www.horacko-penzion.cz/cenik-ubytovani/). 
U dospělého vychází na 900 kč/os./noc/plná penze 
den. U dětí bude cena ponížena dle individuální do-
mluvy. 
Děti do 3 let mají ubytování zdarma. Cena za stravné 
dle individuální domluvy. (volejte Alici Brychtové). 
Potvrzení přihlášky a finální kalkulaci ceny pro vás či 
vaši rodinu zašleme na váš e-mail po obdržení přihláš-
ky. Pobyt se hradí přímo na místě v hotovosti. Zvý-
hodněná cena - úhrada DEBRA ČR. Samoplátci přímo 
penzionu Horácko. 

Psí mazlíčky tentokrát prosím nechte doma. V hotelu 
se totiž nachází wellness centrum. 

https://www.horacko-penzion.cz/kontakt/
mailto:alice.brychtova@debra.cz
https://www.horacko-penzion.cz/cenik-ubytovani/
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(PM) 

(AB) 

Důležitá informace ke COVID-19: 
Vzhledem k tomu, že se jedná o ozdravný pobyt pro pacienty s chronickým onemocněním, je nutné, abychom 
se řídili směrnicí jako v případě léčebného zařízení – v našem případě nařízením hlavní hygieničky FN Brno.  
 
 
Na ozdravný pobyt bude možno přijet: 
1) s negativním PCR testem u každého účastníka. Dle vládních instrukcí je nyní možno i PCR test 2x do měsíce 

mít ZDARMA. Test nesmí být staršího data než 2 dny před příjezdem na pobyt.  
2) po prodělaném onemocnění COVID-19 v posledních 90 dnech. 

3) po ukončeném očkování proti COVID-19 a uplynutí 14 dnů po druhé dávce. 

 

Výjimky: 

1)  pacient do 1 roku. 

2)  dětský pacient, který má problém se sliznicí. 
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Ve výše uvedených výjimkách bude dostačující do-
mácí antigenní test - udělaný v den odjezdu a další 
na letním pobytu ob den. Je na vás, zda vyberete 
test slinný nebo výtěrem z nosu. Poprosíme ty z 
vás, kteří budete chtít u svých dětí využít této vý-
jimky - napište informaci na e-mail ali-
ce.brychtova@debra.cz. Na pobytu již oba typy 
testů budeme mít s sebou.  

U všech variant si na pobyt vezměte potvrzení k testům. U antigenních domácích testů postačí fotografie v mo-
bilu. 

Mezinárodní DEBRA Kongres bude online 

První globální DEBRA kongres se uskutečnil v Londýně v lednu roku 2019, kolíkovou štafetu pořádání dalšího 
kongresu tam přebralo Rusko a další mezinárodní DEBRA Kongres se tak uskuteční od čtvrtka 16. 9. do nedě-
le 19. 9. 2021.  

Úžasnou příležitostí pro nás všechny je fakt, že se 
kongres pořádá jako „online zážitek“ a každý, ať už 
pracovník organizace, lékař, výzkumník nebo pacient 
se může kongresu zúčastnit ze své pracovny nebo 
obýváku a čerpat tak inspiraci a novinky v oblasti vý-
zkumu, péče o pacienty a práce s EB komunitou. Hlav-
ním jazykem této konference pak bude angličtina. 
Ředitelka DEBRA Russia, Alena Kuratova, za organi-
zační tým uvádí: „Spojíme účastníky z více než 60 ze-
mí, včetně zemí, které nemají svoji místní organizaci. 
Díky tomu je letošní kongres nejdostupnější a nejroz-

sáhlejší akcí v rámci EB komunity, jaká kdy byla dopo-
sud uskutečněna.“  
To nejlepší jsem si nechal na závěr a to je fakt, že pro 
pacienty je registrace k účasti na této konferenci 
zdarma a zahrnuje program: zahajovací a závěrečný 
ceremoniál, workshopy pro pacienty, networking, 
vědeckou část programu a mnohé další. Do vašich e-
mailových schránek Vám brzy pošleme více informací, 
včetně návodu na registraci a těšíme se, že se všichni 
na kongresu potkáme.  



 

(DJ) 

BARIDI WEAR® značka, která vznikla na přání rodičů 

Pokud máte malé děti, jistě znáte naší značku Little Angel®, která si 
za 12 let na trhu vydobyla přední místo, coby kvalitní termoregulační 
oblečení pro děti a to od těch nejmenších až po velikost 164. Díky 
ideálním vlastnostem a jemnosti výrobku samotného si děti naše 
produkty zamilovaly.  
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A protože rodiče viděli, jak jsou jejich ratolesti v oble-
čení z Outlastu® spokojené, chtěli výrobky 
s Outlastem® vyzkoušet i na sobě. Chodilo nám mno-
ho proseb a žádostí o oblečení pro dospělé. A my po-
chopitelně vyhověli. Tak se v roce 2017 začal pomalu 
psát příběh značky BARIDI wear®. Vzniklo unikátní 
oblečení vhodné jak na sport, tak na běžné nošení. 
Prošlo množstvím aktivit a všude obstálo na výbor-
nou. Nosí jej učitelka jógy, kulturisté, ale i milovníci 
toulek přírodou. To vše při zachování stejných vlast-
ností, jako má naše oblečení pro nejmenší. I u Baridi 
Wear tedy platí, že ve své hladké variantě je vhodné i 
pro zákazníky léčené s nemocí motýlích křídel. 
Proč zrovna Baridi Wear® 

Jasnou inspirací a metaforou pro naši značku se stal 

lední medvěd, který je také zakomponovaný do naše-

ho loga. Medvěd lední je sice bílý, ale má černou kůži, 

díky které lépe vstřebává teplo. Jeho chlupy jsou duté 

a průhledné, což rovněž pomáhá jeho výborné termo-

regulaci. I samotná medvědí kůže je výborným izolač-

ním materiálem. Je tedy jasným favoritem pro repre-

zentaci našeho termoregulačního oblečení. Samotné 

slůvko baridi znamená ve svahilštině příjemný chlad, 

což je přesně ten pocit, který získáte nošením našeho 

oblečení v letních dnech. Ale to už je jen vtipná drob-

nost do mozaiky vzniku naší značky. 

V obchodech s oblečením pro malé i velké jsou díky vstřícnosti firmy umístěny kasičky pro 
podporu pacientů s EB. Nakupující tak přispěli krásných  6 163 Kč.  

DEBRA ČR děkuje všem za přízeň! 
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Dopis pacientům 

Vážení pacienti, rodiče pacientů a pečovatelé,  
 
ráda bych Vás touto cestou oslovila s nabídkou připojit se k nám a vstoupit do Rady pacientů s nemocí motý-
lích křídel. 
Jak jste již určitě postřehli, DEBRA ČR nás mimo jiné zastupuje v záležitosti týkající se novely zákona 48/1997 
Sb., o veřejném zdravotním pojištění, která ustanovuje definici pacientské organizace. Pokud by byla novela 
schválena, tak jak je navržena, znamenalo by to, že by nás DEBRA nemohla hájit naše práva, tak jak to dělá 
dosud. Celá záležitost nás vedla k tomu, že jsme založili jako nový orgán v zakládací listině Radu pacientů. 
Krom počáteční větší aktivity spojené se zvýšenou administrativou se pro nás pacienty nic nemění. Budeme 
stále součástí DEBRY jako takové, budeme informováni o činnosti DEBRY a můžeme vznášet podněty a připo-
mínky k jejímu chodu. Jen se to muselo zakotvit v zakládací listině, aby měla DEBRA větší oporu, a  
i na papíře byla tím čím je, pacientskou organizací.  
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K samotné Radě pacientů: Rada pacientů je složena 
z pacientů, zákonných zástupců a pečovatelů. Co se 
tím, že se zapojíte, stane? Vlastně nic zásadního. Ob-
čas Vám přijde  
e-mail o tom co je nového. Na konferenci se společně 
sejdeme a tam se dozvíte informace o chodu DEBRY a 
toho co se za ten rok událo. Samozřejmě, ten, kdo se 
nezúčastní o informace nepřijde, buď se zašlou e-
mailem, nebo budou k nahlédnutí v DEBŘE. Budete 
moci kandidovat do Správní rady DEBRA ČR a 
z našeho středu je volen Výbor rady pacientů, který 
Vás po dobu dvou let bude zastupovat. Veškerá práva 
a povinnosti naleznete v dokumentu „Základní usta-
novení a Jednací řád Rady pacientů DEBRA ČR, z.ú. a 
voleného Výboru rady pacientů DEBRA ČR, z.ú.“, kte-
rý byl schválen Výborem rady pacientů dne 10. 5. 
2021.  

Tento dokument vč. Registračního formuláře jsou 
k dispozici  
zde: https://debra-cz.org/dokumenty-a-
publikace  v sekci dokumenty DEBRA ČR – pro klienty 
DEBRA ČR. 

Výbor rady pacientů má 7 členů. Na první on-line 

schůzi 29. 4. 2021 byli ze všech přítomných zvoleni 
tito členové: Jana Erhardová – předseda, Jan Procház-
ka – místopředseda, Zuzana Marcinová, Marcela Krej-
čí, Roman Strýček, Denisa Procházková a Věra Cim-
burová.  

Vše si v klidu pročtěte a pokud budete chtít nám po-
moci, třeba jen tím, že se zaregistrujete budeme rádi. 
Všichni si uvědomujeme, co pro nás DEBRA dělá, a 
nejen pro nás, ale i pro lékaře a EB centrum. Jsem 
jedna z těch, která zažila život bez DEBRA ČR a díky 
tomu si to bez ní nedokážu představit. Už kvůli sobě 
nebo svým dětem, pojďte s námi do toho! 
 
Jak se zaregistrovat? 
Registrační formulář vyplňte, podepište a naskenova-
ný/ofocený zašlete na jfelcmanova@volny.cz alias 
jerhardova@soukroma.cz. Já ho nechám do 14 ti dnů 
schválit a zašlu Vám ho potvrzený zpět. Nemáte-li 
možnost zaslat formulář elektronicky, můžete ho ne-
chat při Vaší návštěvě v DEBŘE nebo až se uvidíme 
osobně při nějaké příležitosti vyplníme ho společně. 
 
Děkuji všem a těším se na viděnou 
 

https://debra-cz.org/dokumenty-a-publikace
https://debra-cz.org/dokumenty-a-publikace
mailto:jfelcmanova@volny.cz
mailto:jerhardova@soukroma.cz
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Medailonky Výboru rady pacientů 

Denisa Procházková 
 
Jmenuji se Denisa Procházková a jsem maminkou (syn 1 rok EB a dcera 3 
roky zdravá) a manželkou (EB manžel) dvou statečných motýlků s for-
mou simplex. Pocházím z Brna, ale už roky žijeme ve Svitavách.  
Péče o rodinu je i mé hobby, miluji trávit veškerý čas se svojí rodinou, 
užívat si každé společné chvíle, nejlépe venku při sluníčku, kde můžeme 
všichni načerpat novou energii.  
 
Do rady pacientů jsem se přihlásila proto, abych hájila nejen práva své 
rodiny, ale i všech EB pacientů především z pozice matky nezletilého, 
který se nemůže bránit a sdělit své neduhy a bolesti. S většinou pacientů 
a zaměstnanců DEBRA ČR se známe, jsme v kontaktu a moc ráda je 
vždycky vidím a slyším. Jsme jedna velká rodina, která si může popovídat 
o čemkoliv a nikdy vás nikdo neodsoudí, ba naopak pochopí a pomůže. 
Můžeme společně sdílet své bolesti, pocity a trápení, ohledně EB, který 
nikdo jiný nepochopí. Proto je potřeba bojovat za naši rodinnou organi-
zaci Debru! Musíme být společně silní, semknuti držet spolu a bojovat 
zuby nehty, aby nás nikdo nerozdělil! :)  

Já a můj syn /10let/ jsme pacienty s EB. Žijeme v Berouně, kde děti chodí 
do školy a taky tam pracujeme. Vyrůstala jsem na Slovensku, ale Beroun 
je můj domov již 15 let. Máme to tady moc rádi, lesy kolem a hodně hra-
dů k výletům. 
 
Pracuji jako referent zákaznického servisu pro největší lisovnu gramofo-
nových desek v Evropě, svoji práci miluji, a i přes můj „hendikep“ je to 
v práci super. Lidi mě berou takovou, jaká jsem a na nic si nehrají. 
Rádi se setkáváme s ostatními pacienty z Debry a mimo akcí které pořádá 
DEBRA. Jsme jako jedna rodina a za to vděčíme naší pacientské organiza-
ci DEBRA. 

Zuzana Marcinová 

Roman Strýček  
 
Pečující osoba o pacienta s EB (uživatele služeb DEBRA ČR od vzniku pacientské organizace). 

MOHLO BY VÁS ZAJÍMAT... 

Jan Procházka 

Jsem hrdým tatínkem malého 4 letého Péti s EB dystrofickou formou . Zajímám se o dění kolem a snažím se si 
neustále rozšiřovat rozhled. Denně hledáme nové možnosti jak ulehčit a zpříjemnit život Petříkovi a všem lidem 
trpícím touhle nemocí. Snažíme se nevzdávat a obdivuji energii ,kterou  i Ti nejmenší bojovníci mají v takové 
dávce, která je těžko popsatelná. Vážím si organizace Debra za její práci a chtěl bych ji být nápomocný, proto 
jsem se teď stal místopředsedou rady pacientů. Můj den je naplněný tehdy ,když na dětské tváři vidím smích. 
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Jana Erhardová 

Spolu s dcerami (10 a 13 let) jsme EB pacienty s dystrofickou formou. 
Žijeme v Praze a často z ní mizíme ven na chatu do blízkosti Křivoklát-
ských lesů. Rádi jezdíme na akce pořádané DEBROU a těšíme se na setká-
ní s ostatními, které nám dávají pocit, že v tom nekončícím boji s EB nejs-
me sami a můžeme se podělit o své starosti, které kdo nezažil, nepocho-
pí. Založila jsem soukromou skupinu na FB, která je určená pro sdílení 
našich starostí, dotazů, rad a radostí. Pracuji jako referent ve státní sprá-
vě a vedu spolek rodičů ve škole kterou holky navštěvují. Nyní jsem před-
sedou Výboru rady pacientů a jsem rozhodnuta, za nás všechny, spolu 
s DEBRA ČR bojovat za naše práva. A co mám ráda? hrabání se v hlíně při 
pletí plevele, protože si při tom vyčistím hlavu; cestování a poznávání 
nového; také knížky jenže, když se začtu nevím, kdy přestat. 

Věra Cimburová 

Se svou rodinou žiji v malé vesničce u krásného města Písek. V roce 2009 

se nám narodila druhá dcerka Verunka. Po několika měsících běhání po 

doktorech jí byla diagnostikována EB dystrofická forma. Upřímně řečeno 

do té doby jsem o EB vůbec nevěděla. DEBRA pro nás v tu chvíli byla svět-

lem na konci tunelu, po všech těch náročných měsících zjišťování, co 

Verunce vlastně je. DEBRA se pro nás stala rodinou, rádi jezdíme na akce 

pořádané DEBROU, kde si navzájem s ostatními rodiči dětí s EB a samot-

nými pacienty můžeme poradit, sdělit si své starosti a radosti. Pracuji 

jako technický asistent v nadnárodní společnosti. Vedu kroužek Mladých 

hasičů a jezdím jako vedoucí na tábory. Často běhám po zahradě a 

zkrášluji co se dá – kytičky jsou mojí zálibou. Ve volném čase často jezdí-

me na výlety na kolech, také ráda chodím na dlouhé procházky do lesa 

s našimi psími kamarády, někdy s rodinkou a někdy sama – je to skvělý 

relax. 

Jmenuji se Marcela Krejčí, je mi 39let a žiji se svojí rodinou v Lokti neda-
leko Karlových Varů. Před 12lety, když jsem byla poprvé těhotná, jsem se 
dostala k Debře. Věděla jsem, že mám EB, ale netušila jsem, jak velké 
množství lidí touto nemocí trpí. Na první DEBRA konferenci jsem si uvě-
domila, že proti vážným pacientům jsem zdravá, ale zase proti zdravým 
lidem jsem nemocná. DEBRA kromě jiného hodně pomáhá v osvětě! Pro 
mě je velkým přínosem, že když někomu řeknu o své nemoci, i když na 
mě na první pohled není skoro nic poznat, lidé už tuto nemoc znají a ně-
kteří i ví, co obnáší! Proto jsem bez váhání přijala pozvání do Výboru ra-
dy pacientů, abychom společně bojovali za pacienty a za Debru, která je 
pro všechny obrovskou podporou a pomocí! 
Moje štěstí je, že mám dvě krásné a zdravé děti, jsem šťastně vdaná, a i 
přes nějaké handicapy je můj život spokojený. DEBRA pomáhá těm, které 
EB trápí, aby i oni byli šťastní, jak nejvíc to jde! 

Marcela Krejčí 
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Spravedlivá definice pacientské organizace 

Informovali jsme Vás už v minulých číslech o tom, že pacienti s nemocí motýlích křídel a mnozí další, mohou 
již brzy přijít o své zastoupení v jednáních s ministerstvem nebo pojišťovnami. Důvodem je sporný pozměňo-
vací návrh, který ministerstvo zdravotnictví vložilo do právě projednávané a velmi důležité novely zákona o 
veřejném zdravotním pojištění. Podle tohoto návrhu mají být pacientskou organizací výhradně spolky, vylou-
čeno je naopak 14 dnes uznávaných pacientských organizací s právní formou obecně prospěšné společnosti a 
zapsaného ústavu, kterým je i DEBRA ČR. 

Situace ohledně projednávaného zákona a pozměňo-
vacích návrhů se stále vyvíjí, dovolím si však shrnout 
současný vývoj. Spolu s pozměňovacím návrhem ob-
sahujícím problematickou definici jsou podány také 
další pozměňovací návrhy, dva z nich obsahují spra-
vedlivou definici pacientské organizace, zahrnující 
také ostatní právní formy. Výbor pro zdravotnictví 
Poslanecké sněmovny ovšem vydal doporučující sta-
novisko pro definici diskriminační. Asociace Veřejně 
Prospěšných Organizací (AVPO), DEBRA ČR, a mnozí 
další mluví se zákonodárci, vysvětlují jim dopady jed-
notlivých pozměňovacích návrhů a společně se snaží 
přesvědčit zákonodárce o tom, aby byla schválena 
taková definice, která žádnou organizaci, žádnou dia-
gnózu ani žádného pacienta, nevylučuje z procesů ve 
státní správě.  

Ve věci definice se velmi snažíme vést dialog 
s Ministerstvem zdravotnictví a diskutujeme také s 
dalšími organizacemi, bez ohledu na jejich právní for-
mu. Za Debru jsme zorganizovali setkání s ostatními 
pacientskými organizacemi, advokáty a některými 
politiky, dále jsme také byli pozváni na kulatý stůl 
pořádaný Ministerstvem, který ale mělo za cíl rozptý-
lit naše obavy a žádný konkrétní výstup nepřinesl. 
Další kulatý stůl se konal z popudu Českého institutu 
všeobecného zdraví, Ministerstvo se ale, spolu 
s předsedou Pacientské rady Ministra, na poslední 
chvíli omluvilo, přesto pak kulatý stůl proběhl ve for-
mě panelové diskuse. Téma také rezonuje ve veřej-
ném prostoru, odborných zdravotnických médiích, 
v deníku E15 a dalších médiích. 
 

Na naši stranu se ale nepřiklánějí jen právníci, zdra-
votní experti, ale také mnozí další. Výbor Poslanecké 
sněmovny pro legislativu a financování vydal usnese-
ní, kterým pověřil Helenu Válkovou (ANO), zmocněn-
kyni pro lidská práva: „Aby v zájmu rovného přístupu 
k pacientům podpořila přijetí takové definice paci-
entské organizace, která nebude diskriminačně rozli-
šovat mezi stávající právními formami pacientských 
organizací“. Dále se na naši stranu postavila také 
Kancelář veřejného ochránce práv, kterou jsme po-
žádali o stanovisko v této věci, zástupkyně Monika 
Šimůnková pak konstatovala: „Sdružovací princip 
považuji ve světle Úmluvy o právech osob se zdravot-
ním postižením za klíčový pro zastupování lidí s posti-

žením, potažmo pacientů. Neshledávám však důvod-
ným, aby byly z možnosti získat status pacientské 
organizace a priori vyloučeny organizace s jinými 
právními formami“. 
 Rozhodnutí je na poslancích a posléze senáto-

rech. Zprostředkováváme zákonodárcům komplexní 

pohled na tuto problematiku, aby mohli kvalifikova-

ně rozhodnout a rozuměli dopadům na pacientské 

organizace i jednotlivé pacienty. Věříme, že zdravý 

rozum zvítězí, převáží názory odborníků, a že DEBRA 

ČR bude moci nadále, stejně jako dalších 13 dotče-

ných pacientských organizací, hájit práva a zájmy 

pacientů, jako to dělali doposud. Držme si všich-

ni palce! (PM) 
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Kdo jsme? - Specialisté klinického EB Centra při FN Brno 

Přinášíme druhý díl našeho „seriálu“ z klinického EB Centra. Tentokrát vám představíme specialisty z oborů 
gastroenterologie,  dermatologie a psychologie. I tentokrát  jsme všem položili stejné 4 otázky a rozšiřujeme 
též informace ze světa hmyzu. Tedy o druzích motýlů. 

S MUDr. Terezou Pinkasovou se nejvíce setkávají dětští pacienti s EB, u kterých 
je nutné řešit výživu, špatné polykání a nemožnost přibývat na váze. Ano, ano 
jedná se o obor gastroenterologie. 
Paní doktorku nyní na nějaký čas sice nahradí další skvělý gastroenterolog 
MUDr. Eliška Hloušková, ale MUDr. Pinkasová se už teď na své dětské pacienty 
těší. 

1) Co Vás motivovalo nebo kdo Vás inspiroval k vý-
běru Vašeho povolání?  
Nepocházím z lékařské rodiny, avšak náš velice dobrý 
známý je lékař, který byl pro mne vždy příkladem. Již 
na gymnáziu mne nezaujaly humanitní předměty, ale 
vždy jsem tíhla k biologii, chemii, fyzice. A po propoje-
ní všech těchto faktů jsem se rozhodla pro lékařské 
povolání. Čehož nelituji  :-) 
 
2) Jaký druh motýla máte nejraději? 
Žluťáska, toho člověk nepřehlédne.  
 
 
 
 
 

3) V čem nejvíce vidíte/vnímáte spolupráci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA ČR? 
Spolupráce těchto dvou subjektů je nezastupitelná. 
Za prvé spolupráce na přátelské úrovni, kdy já z pozi-
ce klinika požádám Debru o jakoukoliv pomoc v mé 
gastroenterologické praxi a vždy je mi vyhoveno, 
resp. pacientům a za druhé skvělá spolupráce gastro-
enterologa a nutriční specialistky, bez které by moje 
praxe nemohla fungovat. Příjemná a přátelská atmo-
sféra, která dělá vše pro naše motýlky.  
 
4) Vaše přání pro EB Centrum do další dekády: 
Aby nám přálo zdraví a mohli jsme pracovat v součas-
né sestavě ještě několik desítek let  :-). 

1) Co Vás motivovalo nebo kdo Vás inspiroval k vý-
běru Vašeho povolání?  
Již od dětství jsem chtěla pracovat jako veterinární 
lékařka a v osmé třídě jsem zvířátka vyměnila za lidi... 
Nelituji toho, i když láska ke zvířatům mi zůstala.  
 
2) Jaký druh motýla máte nejraději? 
Všechny, obdivuji ladnost s jakou poletují vzdu-
chem.....  
 
3) V čem nejvíce vidíte/vnímáte spolupráci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA ČR? 
Za tu krátkou dobu, co na tomto pracovišti pobývám 
si vlastně nedovedu představit, že by tyto dva celky 

mohly pracovat bez sebe. Z jejich spolupráce profitují 
pacienti a za sebe jako pracovníka mohu říci, že i já 
jako sestra jsem ráda, že můžeme s Debrou spolupra-
covat. Vážím si jejich práce, vstřícnosti, profesionality 
i lidského přístupu....  
 
4) Vaše přání pro EB Centrum do další dekády: 
 Trochu odlehčím.......Rybku (ani by nemusela být 
zlatá), hlavně aby uměla každému pacientovi vyplnit 
alespoň jedno přání...  

Zdravotní sestřičku Markétu Stránskou mohou pacienti s EB a jejich rodiče potkat 
na kožní ambulance. Sice na tomto pracovišti je „pouze“ od října 2020, ale i tak se 
stala nedílnou součástí týmu EB dermatologických sester. 

                                                                                                                               Červen č. 2 / 2021   



 

Člověka, který byl u zrodu celého EB Centra a je jeho  koordinátorkou, 
není jistě třeba dlouho představovat. Jedná se o MUDr. Hanu Bučkovou, 
Ph.D., kterou potká každý pacient a jeho rodiče, kteří se s tímto vzácným 
onemocněním kůže setkají.  
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1) Co Vás motivovalo nebo kdo Vás inspiroval k výběru Vašeho povolání?  
Jsem z lékařské rodiny. Tatínek byl v práci svědomitý, hloubavý, vždy mu 
záleželo na pacientech. Jeho práci jsem sledovala dětskýma očima, jeho po-
volání mi připadlo smysluplné. Váhala jsem mezi studiem hudby a medicíny. 
Nakonec medicína zvítězila a hudba se stala mým koníčkem.  

2) Jaký druh motýla máte nejraději? 
Motýli jsou krásní všichni. Někteří upoutají jednodu-
chým zbarvením, jiní jsou krásní pestrými barvami na 
svých křídlech. A Ti naši „ Motýlci“ jsou  navíc velmi 
stateční, tvrdě se perou se svým osudem.  

3) V čem nejvíce vidíte/vnímáte spolupráci klinické-
ho EB Centra a neziskové organizace DEBRA ČR? 
S cílem  zlepšit kvalitu života pacientům s EB.  
 
4) Vaše přání pro EB Centrum do další dekády: 
Získat empatické mladé specialisty do EB týmu. Po-
kračovat v týmové spolupráci, zachovat vzájemné 
respektování názorů specialistů, zodpovědný přístup 
k pacientům. Rozvíjet mezinárodní spolupráci, dá-
le  participovat na mezinárodních klinických studiích. 
Zachovat funkční vazbu: EB Centrum-DEBRA ČR. 

Mgr. Klára Dvořáková se pacientům s EB a jejich rodinám věnuje po 
stránce duševní. Naslouchá jim a provádí je jejich vnitřními zákoutími.  
Klářino působení v Brně pomalu končí, ale i tak se s pacienty a jejich rodi-
nami budeme setkávat na akcích DEBRA ČR. A jelikož Klára patří do i na-
šeho týmu DEBRA, budeme ji zde s dovolením tykat. 
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1) Co Tě motivovalo nebo kdo Tě inspiroval k výběru 
Tvého povolání?  
Od dětství jsem se hodně pohybovala v kolektivu, 
mám ráda lidskou společnost a lidé obecně jsou pro 
mě fascinující. Již na střední škole jsem začala fungo-
vat jako instruktor a vedoucí v rámci pěveckého sbo-
ru, kde jsem se posléze stala jednou z hlavních ve-
doucích. Práce a kontakt s dětmi a dospívajícími mě 
přivedl na volbu studia psychologie. A hodně mě 
ovlivnil můj táta, který mě učil trpělivě věci pozorovat 
a všímat si dění kolem sebe.  
 
2) Jaký druh motýla máš nejraději? 
Upřímně moc druhů motýlů neznám, ale mám ráda 
modráska a paví oko. 

3) V čem nejvíce vidíš/vnímáš spolupráci klinického 
EB Centra a neziskové organizace DEBRA ČR? 
Toto spojení považuji za naprosto jedinečné - mož-
nost propojit lékařskou a odbornou péči o pacienty s 
tím, co řeší a co je trápí v běžném životě, je podle mě 
výborná možnost, jak vytvořit tu pravou podporu pro 
pacienty.   
 
4) Tvé přání pro EB Centrum do další dekády: 
Přála bych celému EB centru, aby - stejně jako dopo-
sud - tvořilo pro pacienty tu oázu bezpečí a přístav, 
kde můžou hledat pomoc, když potřebují. Často na-
vzdory chaosu, který kolem nás někdy nastává. 
 



 

(MH) 
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Změna dětského gastroenterologa 

Od poloviny května 2021 se na vás v dětské gastroenterologické poradně bude těšit MUDr. Eliška Hloušková.  

(MiH) 
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Paní doktorka Hloušková přebírá péči o dětské pacienty s EB od MUDr. Terezy Pinkasové, která je nyní 
na mateřské dovolené. I nadále bude probíhat úzká spolupráce s Mgr. Michaelou Halbrštátovou a hlavním 
ambulantním časem bude pondělí od 12:30  do 15:00. Ovšem i tak je nutné objednání předem. 

Ordinační hodiny: 
pondělí 12:30 – 15:00 (po předchozí domluvě) 

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

Objednání: 
Objednání stejné jako k nutričnímu specialistce pro pacienty s EB 
Mgr. Michaele Halbrštátové -  
773 982 299  
nebo michaela.halbrstatova@debra.cz 

Kontakt:  
532 234 997 
hlouskova.eliska@fnbrno.cz 

Železo—minerální látka, kterou je u pacientů s EB potřeba hlídat 

Železo je pro metabolismus člověka velmi důležitým prvkem. Železo je zapotřebí pro tvorbu červených krvi-
nek a pro řadu vitálních funkcí — růst, reprodukci, hojení ran a imunitu. Hlavní úlohou železa je přenášet 
kyslík do tkání, kde je zapotřebí.  

Nedostatek železa je možné způsobit nepřiměřeným 
příjmem v  případech zvýšené potřeby organismu 
(např. při růstu) nebo zvýšenými ztrátami, ke kterým 
dochází například při tvorbě puchýřů a ran právě u 
pacientů s nemocí motýlích křídel. Proto je nutná ob-
časná kontrola železa v krvi. V případě, že zjistíme 
nedostatek, tak dle zjištěných hodnot se pak zaměřu-
jeme na jeho doplnění ať už dodáním železa ze stravy 
či z léků. 
 
Nejvíce železa, téměř polovinu denní dávky, získáte 
konzumací červeného masa a vnitřností. Přestože i v 
rostlinách je obsah železa významný, tělo z nich doká-
že získat jen malou část. Z rostlinných produktů jsou 
významným zdrojem železa fazole, čočka, meruňky, 
švestky, oříšky a mandle. Jezte ale i obiloviny, celozrn-
ný a obohacený chléb. Dostatečný přísun železa 
umocníte i tak, že si k jídlu z masa dáte pomerančový 
džus, který obsahuje vitamin C (ten podporuje vstře-
bávání železa) 

 

Naopak mnoho látek snižuje vstřebávání železa. To 
pak projde trávicím ústrojím, aniž by z něj vaše tělo 
mělo nějaký užitek. Vláknina, mléko, šťavelany, ale i 
nadměrná konzumace čaje nebo kávy patří k přiroze-
né skupině látek, které mohou vstřebávání snížit.  

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]
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Rozcestník webů aneb kam pro jakou informací 

DEBRA ČR je  zřizovatelem dvou webů týkající se nemoci motýlích křídel. První se týká samotné pacientské 
organizace DEBRA ČR a ten druhý se týká klinického EB Centra při FN Brno. Na každý web si jejich návštěvníci 
chodí pro jiné informace. Chceme vám v tom trochu udělat pořádek, aby jste netápali, kde co hledat. 
 

www.debra.cz 

www.ebcentrum.cz 

 Chci zjistit více o organizaci DEBRA ČR 

 Chci zjistit pravidla veřejné sbírky pro 

pacienty s EB a vyplnit žádost 

 Chci si stáhnout brožuru 

 Chci koupit produkt pro podporu paci-

entů s EB -  

e-shop 

 Chci podpořit DEBRA ČR finančně či ji-

nak 

 Chci zjistit jak organizace DEBRA ČR po-

máhá 

 Chci se podívat na DEBRA Noviny on-

line 

 Chci se více dozvědět o Radě pacientů 

a vyplnit registrační lístek 

 Chci zjistit více o klinickém EB Centru a 

nemoci EB 

 Chci najít kontakty na jednotlivé speci-

alisty EB Centra 

 Chci vyplnit formulář se zákresem ran 

na chystanou návštěvu v EB Centru 

 Chci vyplnit jídelníček  

 Chci si stáhnout brožuru 

 Chci se podívat, kde vyšel článek v mé-

diích o onemocnění EB 

 Chci zjistit, jak se dostanu k jednotli-

vým specialistům EB Centra 

 Chci zjistit,  na jaké sociální dávky má-

me nárok 

 

www.ebcentrum.cz www.debra.cz 



 

Pevně věřím, že nám do cesty přijde ten pravý adept 
na pozici nového psychologa. Takový, se kterým 
dokážeme najít společnou cestu.  
Prozatím se můžeme těšit z alespoň částečného ná-
vratu k životu, do kterého patří osobní setkávání a 

mezilidský kontakt. Tudíž se moc těším, až se zase 
osobně uvidíme. A doufám, že to bude brzo.  
 

Vaše Klára 

(KD) 
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Oproti stávajícímu stavu by nový psycholog měl být 
stabilním členem týmu, nikoli externím pracovníkem. 
Psychologická péče se stala pevnější součástí odbor-
ných služeb (a doufám, že řada z vás již ztratila počá-
teční ostych a obavu z kontaktu s psychologem). 
Snad jste zjistili, že umět si říct o pomoc nebo o pro-
stor na sdílení svých těžkostí nemusí být známkou 
slabosti, ale naopak lidskosti a zralosti osobnosti. 
Proto vznikla potřeba mít psychologa „na plný úva-
zek“. Je to potřeba již dlouhodobá, ale stále nebyly 
vhodné podmínky (zejména ze strany byrokratické a 
legislativní). 
Nicméně jak to tak bývá, možnost vytvořit pevné 
pracovní místo pro nového kolegu nebo kolegyni, 
přišla do Debry v pravou chvíli. Říká se, že „nic není 
náhoda“ a taky že „život je změna“ a obě tato moud-
ra se v tomto případě setkaly v ten nejlepší moment - 

do mého života přišel moment velké změny v podobě 
stěhování. Svoje dosavadní brněnské živobytí stěhuji 
na konci června letošního roku do jižních Čech a mož-
nost spolupráce s Debrou bude tedy o něco limitova-
nější. Rozhodně to neznamená, že bych 30. června 
odevzdala klíče od kontaktní místnosti a že bychom 
se již nikdy nepotkali. :-)  
Určitě se dále budeme potkávat na akcích jako je 
např. letní pobyt, konference, piknik atp. Nadále 
jsem součástí odborného týmu, který vás může přijet 
navštívit do místa bydliště, můžete mi kdykoli zavolat 
nebo se se mnou domluvit na osobní setkání 
v případě potřeby. Do Brna budu i nadále jezdit 
(přece jen kořeny nejde jen tak lehce přetnout – a 
jedním z těchto kořenů jsou i „Motýlci“), jen to asi 
nebude každý týden.  

Říká se, že „nic není náhoda“ a taky že „život je změna“  

Milí Motýlci,  
možná jste již zaznamenali, že Debra hledá do svých řad nového psychologa. A možná si řada z vás položila 
otázku: „K čemu?“ Pokusím se Vám tuto novinku alespoň trochu vysvětlit.  
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Jak požádat o příspěvek na péči 

Příspěvek je poskytován na základě zákona č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, v platném znění 
a Vyhlášky č. 505/2006 Sb., kterou se provádějí některá ustanovení zákona o sociálních službách, ve znění 
pozdějších předpisů. Příspěvek na péči se poskytuje osobám, které jsou z důvodu dlouhodobě nepříznivého 
zdravotního stavu závislé na pomoci jiné fyzické osoby. Žádost o příspěvek na péči lze podat na pobočce Úřa-
du práce podle místa trvalého pobytu občana.  

Nárok na příspěvek na péči má osoba starší jednoho roku. 

 
Při posuzování stupně závislosti se hodnotí 10 oblastí: 

• mobilita 

• orientace 

• komunikace 

• stravování 

• oblékání a obouvání 

• tělesná hygiena 

• výkon fyziologické potřeby 

• péče o zdraví 

• osobní aktivity 

• a péče o domácnost (péče o domácnost se nepo-
suzuje u osob do 18 let 

 
 
 
 
  

 

PORADENSTVÍ DEBRA ČR 

ŘÍZENÍ O PŘÍSPĚVKU NA PÉČI 

Řízení o přiznání příspěvku na péči se zahajuje na 
základě žádosti, která se podává na kontaktním pra-
covišti krajské pobočky Úřadu práce, v místě trvalého 
pobytu žadatele o příspěvek. 

Po podání žádosti provede krajská pobočka Úřadu 
práce (sociální pracovník) pro účely rozhodování 
o příspěvku nejprve sociální šetření u žadatele 
v domácím prostředí, při kterém se zjišťuje schopnost 
samostatného života osoby v jejím přirozeném sociál-
ním prostředí. Ze sociálního šetření je vypracovaná 

zpráva, kterou pobočka Úřadu práce zasílá spolu se 
žádostí o posouzení zdravotního stavu příslušné 
okresní správě sociálního zabezpečení podle místa 
trvalého bydliště žadatele. Lékařská posudková služ-
ba příslušné OSSZ si od praktického lékaře vyžádá 
aktuální informace o zdravotním stavu. Na základě 
těchto informací, vyhodnocení sociálního šetření, 
výsledků funkčních vyšetření, popřípadě vyšetření 
provedeného samotným posudkovým lékařem je 
zpracován posudek o zdravotního stavu, kde je uve-
deno, které základní životní potřeby samostatně ža-
datel nezvládne a potřebuje pomoc či dohled.  

VÝ-
ŠE PŘÍSPĚVKU 
 

1. Výše příspěvku pro osoby do 18 let věku činí: 
I. stupeň (lehká závislost), 3300,- 
II. stupeň (středně těžká závislost), 6600,- 
III. stupeň (těžká závislost), 13 900,- 
IV. stupeň (úplná závislost), 19 200,-  
 

2. Výše příspěvku pro osoby starší 18 let činí: 
I. stupeň (lehká závislost), 880,- 
II. stupeň (středně těžká závislost), 3300,- 
III. stupeň (těžká závislost), 12 800,- 
IV. stupeň (úplná závislost), 19 200,- 
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Vždy je nutné, aby měl praktický lékař aktuální lékař-
ské zprávy žadatele na základě, kterých se vyjádří ke 
zdravotnímu stavu a následně předá příslušnému 
posudkovému lékaři. 

Po obdržení posudku z OSSZ krajská pobočka Úřadu 
práce vydá rozhodnutí o tom, zda se příspěvek na 
péči přiznává či ne a v jakém stupni. Proti tomuto 
rozhodnutí se lze odvolat. Odvolání se podává pro-
střednictvím úřadu, který napadené rozhodnutí vydal, 
o odvolání pak rozhoduje MPSV. 
 
ZPŮSOBY PODÁNÍ 

Formuláře žádosti najdete přímo na příslušné poboč-
ce. Pokud preferujete variantu vyplnit si formulář 
předem či elektronicky, lze jej najít přes níže uvedený 
odkaz.  Zde lze formulář vyplnit i interaktivně, stáh-
nout a uložit či jen vytisknout prázdný. 

Pro elektronické podání žádosti existují dvě cesty, 
a to formou odeslání s elektronickým podpisem nebo 

odeslání přes datovou schránku. K žádosti je nutno 
přiložit také vyplněný formulář ,,Oznámení 
o poskytovateli pomoci", kde uvedete všechny osoby, 
kteří poskytují péči. 

Před podáním žádosti o příspěvek je žádoucí zkontro-
lovat u ošetřujícího lékaře, zda má k dispozici všechny 
kopie aktuálních lékařských zpráv od specialistů, pří-
padně potřebná vyšetření absolvovat tak, aby zdra-
votnická dokumentace obsahovala co nejvíce aktuál-
ních informací. Zvyšuje se tím šance na relevantní 
posouzení ze strany České správy sociálního zabezpe-
čení. 

Elektronické formuláře: 

https://www.mpsv.cz/web/cz/formulare#oblast-
davek prispevek-na-peci 

Kontakty a informace na jednotlivé krajské pobočky 
a kontaktní pracoviště: 

https://www.uradprace.cz/web/cz/krajske-pobocky 

JAK DLOUHO MŮŽE ŘÍZENÍ TRVAT 

Lhůta na vydání rozhodnutí o příspěvku na péči činí 
60 dnů, řízení na krajské pobočce úřadu práce se pře-
rušuje na dobu pro zpracování posudku lékařskou 
posudkovou službou. 

CO DĚLAT, KDYŽ S ROZHODNUTÍM NESOUHLASÍM 

V případě, že nebyl příspěvek na péči přiznán nebo 
byl přiznán v nižším stupni, než žadatel předpokládal, 
nebo byl např. odejmut, můžete do 15 dnů od data 
doručení rozhodnutí o příspěvku podat odvolání. 

V rámci odvolacího řízení se odvoláváme k orgánu 
nadřízenému úřadu práce, kterým je Ministerstvo 
práce a sociálních věcí (MPSV), ovšem prostřednic-
tvím úřadu práce. Znamená to, že odvolání podává-
me na krajskou pobočku Úřadu práce, která napade-
né rozhodnutí vydala. Podat ho můžeme prostřednic-
tvím České pošty nebo osobně na podatelně úřadu, 
případně přímo u příslušného pracovníka. 

S příspěvkem na péči vám také ráda poradí sociální 
pracovnice DEBRA ČR Bc. Dana Lengálová 
(dana.lengalova@debra.cz; 773 628 299) 

 
(DL) 

https://www.mpsv.cz/web/cz/formulare#oblast-davek_prispevek-na-peci
https://www.mpsv.cz/web/cz/formulare#oblast-davek_prispevek-na-peci
https://www.uradprace.cz/web/cz/krajske-pobocky


 

Nezapomněli jste na některé daňové povinnosti? 
 

Vítám vás u dalšího článku z oblasti daní. Změn v této oblasti bývá mnoho a obzvláště v době, kdy se snažíme 
„přežít“ a podmínky se mění ze dne na den není možné vše uhlídat. Jen samotná daň z příjmů, která se dotý-
ká VŠECH osob žijících v České republice nebo zde pobývajících byla v roce 2020 novelizována 11x. Dovolím si 
tedy shrnout pro běžného smrtelníka to nejdůležitější z pohledu této daně, a to jsou lhůty pro podání daňo-
vého přiznání k dani z příjmů.  
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Pozor, pozor avšak tato novelizace je jen jednou stra-
nou mince, druhou je reálná praxe. Pro rok 2021 byly 
vyhlášeny Generální pardony ministryně financí, kte-
rými rozhodla, že je možné podat později – bez sankcí 
(daň z nemovitých věcí, silniční daň a také daň 
z příjmů). Pro rok 2021 došlo k odpuštění sankcí za 
neodevzdání a zaplacení daně z příjmů u papírové 
podoby podání do 3.5.2021, u elektronických podání 
do 1.6.2021. 

Opakování je matkou moudrosti, tak pro přehlednost 
uvádím tabulku s termíny i ostatních daní, které se 
vás mohly týkat. Opravdu to není jako tomu bylo mi-
nulý rok, kdy se přiznání za rok 2019 mohlo podat až 
18.8.2020, ale pokud ještě nemáte podáno daňové 
přiznání nezoufejte, můžete jej podat prostřednictvím 
daňového poradce nebo advokáta do 1.7.2021.  

                                                                                                                               Červen č. 2 / 2021   

Byly novelizovány termíny pro podávání a to možnost 
podat a zaplatit: 
• ve lhůtě do 3. měsíců po uplynutí zdaňovacího 

období tj. standartně do 1.4. (sám fyzicky 
v listinné podobě nebo elektronicky), 

 
• ve lhůtě 4 měsíců po uplynutí zdaňovacího období 

zjednodušeně do 1.5. lze podat pouze elektronicky 
(např. daňová informační schránka, portál Moje 
daně, e-identita, apod.) a peníze by měl mít fi-
nanční úřad na účtu také 1.5. Pokud byste podali 

papírově byli byste v prodlení, protože tuto mož-
nost jste měli jen do 1.4. a od této lhůty by se po-
čítala sankce za neodevzdání přiznání a zaplacení 
ve stanoveném termínu, 

 
• s daňovým poradcem nebo advokátem do 1.7. 

společně s plnou mocí (je zrušeno podání plné 
moci do 31.3. na finanční úřad a pak až následné 
podání přiznání v prodloužené lhůtě, nově lze po-
dat plnou moc jen společně s přiznáním a klidně 
až 1.7.). 
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Druh daně Zákonný 
termín 

Nejzazší termín 
pro podání přiznání 

v letošním roce 

Daň silniční za rok 2020 1. února 2021 1. dubna 2021 

Daň z nemovitých věcí za rok 2021 1. února 2021 1. dubna 2021 

Daň z příjmů fyzických 
osob za rok 2020 

papírová forma přiznání 1. dubna 2021  3. května 2021 

elektronická forma při- 3. května 2021 1. června 2021 

podání přiznání v zastou-
pení 

daňovým poradcem či 

1. července 2021 1. července 2021 
(Generální pardon se této 

situace netýká) 

podání poplatníkem, 
který má zákonem ulože-
nou povinnost mít účetní 
závěrku ověřenou audi-

torem 

1. července 2021 1. července 2021 
(Generální pardon se této 

situace netýká) 

Zdroj: https://www.financnisprava.cz 

Pro vrácení přeplatku běží 30 dnů pro zpracování a 
odeslání na účet od zákonem stanoveného termínu 
pro podání daňového přiznání. Tedy nejpozději 
3.5.2021 by měl finanční úřad peníze poslat přeplatky 
těm poplatníkům, kteří podali do 1.4.2021. Podali jste
-li elektronicky v termínu od 2.4. do 3.5. přeplatek 
vám bude vrácen nejpozději do 3.6.2021.  

Vždy při pohledu na výši daně u zpracování ročních 
zúčtování nebo přiznání si vzpomenu na vtip viz níže. 
Naštěstí zrušení superhrubé mzdy jistou daňovou 
úlevu přináší, ale jak a kde se to ve výsledku projeví 
dále se teprve ještě ukáže. Loučím se s heslem: Práci 
zdar a nemocem zmar. (HŠ) 

Pozitivní antigenní test ve škole: jak žádat o ošetřovné 

Rodiče se často ptají, jak se nyní, po skončení rotační výuky, řeší situace vznikající při testování ve škole. Te-
dy pokud má jedno dítě antigenní test pozitivní, musí domů všechny děti ze třídy a čekají, až bude pozitivita 
potvrzena PCR testem. Mají rodiče spolužáků tohoto dítěte nárok na ošetřovné? Je k tomu třeba nějaké po-
tvrzení?  

Pokud je dán tento objektivní důvod, pro který dítě 
nemůže školu navštěvovat, a s tím spojený vznik po-
třeby péče u dítěte mladšího 10 let, případně jiné 
osoby za splnění podmínek dle zákona 438/2020 Sb. 
Platí tedy, že dítě s pozitivním výsledkem antigenního 
testu má zákaz osobní přítomnosti ve školském zaří-
zení a musí podstoupit konfirmační PCR test. Do doby 
oznámení výsledku trvá potřeba péče o toto dítě s 
nárokem na ošetřovné, protože je pro něj škola uza-
vřena ode dne zjištění pozitivního výsledku antigenní-
ho testu. Stejně tak to platí pro jeho spolužáky. - Po-
kud je konfirmační PCR test negativní, pak tímto 
dnem potřeba péče končí a dítě se i se svými spolužá-
ky vrací do kolektivu. Pokud je konfirmační PCR test 
pozitivní, pak do doby, než u dítěte skončí izolace, 
fakticky trvá zákaz jeho osobní přítomnosti ve škole s 
nárokem na ošetřovné za tuto dobu pro pečující oso-
bu.  
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(LP) 
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Pozitivní PCR test u jednoho ze spolužáků ve třídě 
nebo skupině  
V tomto případě bude vystaveno rozhodnutí krajské 
hygienické stanice o zákazu přítomnosti ve škole a 
povinnosti absolvovat PCR test. Škola za tím účelem 
zasílá příslušné krajské hygienické stanici nebo Hygie-
nické stanici hlavního města Prahy seznamy žáků, 
kteří byli ve škole v kontaktu s dítětem, jež mělo pozi-
tivní výsledek PCR testu. Tím je dána potřeba péče o 
tyto děti s nárokem na ošetřovné, která trvá do skon-
čení karantény či izolace.  
 
Na jakém formuláři žádost uplatnit?  
Ve všech případech na formulářích, které se používají 
z důvodu uzavření školy / dětského zařízení (Žádost o 
ošetřovné při péči o dítě za kalendářní měsíc, ve kte-
rém bylo uzavřeno výchovné zařízení (škola) či jeho 
část), a to i v případě, že rodič bude mít vystavené 
Rozhodnutí o potřebě ošetřování (péče) od dětského 

lékaře. Správy sociálního zabezpečení budou při 
uplatnění žádosti o ošetřovné v každém případě po-
žadovat při pozitivních testech u dítěte, aby žádost o 
ošetřovné byla uplatněna předložením tiskopisu pou-
žívaného při uzavření příslušného zařízení, a nikoliv 
tiskopisu, který vyhotovil dětský lékař z důvodu ka-
rantény dítěte. Tento postup je jednodušší a také pro 
žadatele přehlednější, přispěje k hladké výplatě dá-
vek. Rodiče dětí vygenerují žádost s novým číslem, 
neboť se bude jednat o nové případy potřeby péče o 
dítě v návaznosti na skončení rotační výuky na základ-
ních školách. Pro uplatnění nároku na poskytování 
ošetřovného není třeba, aby dětský lékař vystavil na 
tuto dobu Rozhodnutí o potřebě ošetřování (péče). Je 
však vhodné uschovat minimálně potvrzení o testu 
dítěte pro potřeby zaměstnavatele, který ověřuje 
existenci překážky v práci na straně zaměstnance 
(pro úplnost zmiňujeme, že nezávisí na tom, zda je 
nárok na výplatu ošetřovného, či nikoliv).  

Pozitivní PCR test u dítěte zjištěný mimo školní tes-
tování  
Z důvodu péče o dítě mladší 10 let, které má naříze-
nou karanténu pro onemocnění covid-19, je dán ná-
rok na tzv. krizové ošetřovné, ale protože jde o situaci 
vzniklou mimo docházku do školy, je v těchto přípa-
dech třeba uplatnit nárok na tiskopisu Rozhodnutí o 
potřebě ošetřování (péče), který vystaví dětský lékař.  

Děti starší 10 let  
Nárok na tzv. krizové ošetřovné lze přiznat jen u dítě-
te do 10 let věku, u starších dětí pak pouze v defino-
vaných případech hendikepovaných osob nebo dětí 
se speciálními potřebami.  
 
Zdroj: Oddělení komunikace ČSSZ 
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                                                                                                                               Červen č. 2 / 2021   

Ubytování před kontrolou v EB Centru 

Žádanou službou, kterou DEBRA ČR nabízí, je úhrada a zajištění ubytování pacientů a jejich doprovodu před 
kontrolou v EB Centru. Nově hotelová zařízení poskytují ubytování s ohledem na aktuální vládní nařízení 
vydaná v květnu 2021 osobám, které nemají klinické příznaky onemocnění COVID-19 a prokáží, že: 

absolvovaly nejdéle 48 hodin přede 
dnem nástupu na ubytování RT-PCR vy-
šetření na přítomnost viru SARS-CoV-2 s 
negativním výsledkem nebo POC test na 
přítomnost antigenu viru SARS CoV-2 s 
negativním výsledkem; tyto osoby lze 
ubytovat na nejdéle 7 dnů, pro prodlou-
žení pobytu musí opětovně splnit uvede-
nou podmínku nebo na místě podstoupit 
preventivní antigenní test na stanovení 
přítomnosti antigenu viru SARS-CoV-2, 
který je určen pro sebetestování nebo 
povolený Ministerstvem zdravotnictví k 
použití laickou osobou, s negativním vý-
sledkem, nebo 

byly očkovány proti onemocnění COVID-19 a 
doloží, že 

1) od aplikace první dávky očkovací látky v 
případě dvoudávkového schématu podle 
souhrnu údajů o léčivém přípravku (dále jen 
„SPC“) uplynulo nejméně 22 dní, ale ne více 
než 90 dní, pokud nebyla aplikována druhá 
dávka,                                                                                                                       
2) od aplikace první dávky očkovací látky v 
případě dvoudávkového schématu podle SPC 
uplynulo nejméně 22 dní, ale ne více než 9 
měsíců, pokud byla aplikována druhá dáv-
ka, nebo 
3)  od aplikace dávky očkovací látky v případě 
jednodávkového schématu podle SPC uply-
nulo nejméně 14 dní, ale ne více než 9 měsí-
ců, nebo 

prodělaly laboratorně potvrzené one-
mocnění COVID-19, uplynula u nich doba 
izolace podle platného mimořádného 
opatření Ministerstva zdravotnictví a od 
prvního pozitivního POC antigenního tes-
tu na přítomnost antigenu viru SARS CoV-
2 nebo RT PCR testu na přítomnost viru 
SARS-CoV-2 neuplynulo více než 180 dní, 

A) B) 

C) 

V případě, že budete mít o ubytování před návštěvou 
EB Centra zájem, neváhejte se spojit se sociální pra-
covnicí a koordinátorkou veřejné sbírky Ladou Pa-
zourkovou (e-mail: lada.pazourkova@debra.cz). Ráda 
s vámi probere vše potřebné. Stále měnící se podmín-
ky sledujeme a řešíme dle aktuálního vládou naříze-
ného postupu.  

 
 
 
 
 

Přejeme, ať jsou vaše cesty bezpečné a těšíme se s 
vámi na viděnou. 

D) 
Podstoupí preventivní antigenní samo-
test při vstupu do provozovny s negativ-
ním výsledkem.  

mailto:lada.pazourkova@debra.cz
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